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Resumen.

El cancer de mama es el mds diagnosticado en mujeres del mundo y las
previsiones son de aumento. Al mismo tiempo, la supervivencia también se ha
incrementado lo que implica que cada vez mas mujeres afrontaran su impacto. El cancer
sigue siendo una enfermedad profundamente temida, asociada a representaciones sociales
de muerte, discapacidad, alteraciones fisicas, sufrimiento y dolor. Estas representaciones
sociales y las realidades experimentadas o anticipadas respecto al cancer — como secuelas
corporales postquirtrgicas, alopecia, linfedema, problemas laborales, econdmicos,

sociofamiliares y de pareja— condicionan la aparicion del estigma.

El estigma relacionado con la salud es un proceso social en el que un problema de
salud recibe una evaluacion negativa que puede dar lugar a discriminacion, activacion de
estereotipos y alteracion de la identidad. Cuando el estigma es internalizado, es decir, se
produce una autoevaluacion negativa, puede conducir a la vergiienza, culpa y el temor a
ser discriminado. Si la evaluacion negativa es socialmente inducida tiene lugar el estigma
social o publico. Segun la literatura, el estigma puede estar médicamente injustificado y
estd asociado a retrasos en la atencion, limitaciones en el acceso a recursos y actiia como
un amplificador de la morbilidad psicologica, fisica y social. El estigma relacionado con
el cancer de mama, desde una perspectiva de género, incorpora ademas particularidades
asociadas a los discursos sociales dominantes sobre la feminidad que incrementan la

presion social sobre la imagen corporal y la maternidad.

En los ultimos afios, la incipiente investigacion sobre el estigma relacionado con
el cancer de mama ha reportado, entre otras, su asociacion con la imagen corporal,
ansiedad, depresion, culpa, ambivalencia emocional, restriccién social, retrasos en la
busqueda de ayuda, disminucion de la adherencia, de la calidad de vida y el
empeoramiento prondstico. La ampliamente documentada literatura sobre los problemas
de ajuste y comorbilidades psicoldgicas en mujeres con cancer de mama, han relacionado
el estigma con las elevadas tasas de incidencia y prevalencia de ansiedad y depresion. El
efecto de recientes intervenciones especificas sobre el estigma en los desenlaces

psicolégicos confirma esta asociacion.
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Recientemente, se han desarrollado instrumentos para medir especificamente el

estigma relacionado con el cancer de mama. Su enfoque central en la imagen corporal

limita la funcionalidad de estos instrumentos para evaluar otras dimensiones relevantes

para la evaluacion del estigma y su impacto en la supervivencia prolongada. Por otro lado,

en ausencia de un instrumento validado para evaluar el estigma relacionado con el cancer

de mama en poblacion espafiola, sus caracteristicas, factores sociodemograficos, clinicos

y psicologicos influyentes permanecen sin explorar.

El incremento de la angustia psicologica y sufrimiento afiadido, las dificultades en la

reincorporacion laboral, disminucion de la eficacia de los recursos generales de resiliencia

y empeoramiento pronostico, justifican la tesis que se presenta a continuacion, que tiene

como objetivos:

1.

Desarrollar y validar una escala de experiencias de estigma relacionado con el
cancer de mama que permita explorar su impacto, incidencia, duracion, evolucién

y factores relacionados durante la enfermedad y en la supervivencia. (Estudio 1)

Caracterizar y evaluar el estigma en mujeres con cancer de mama y supervivientes
espanolas mediante el instrumento desarrollado y validado (Breast Cancer Stigma
Assessment Scale, BCSAS), asi como determinar la influencia de variables

sociodemogréaficas y clinicas. (Estudio 2)

Explorar las relaciones entre estigma relacionado con el cancer de mama con la
centralidad del evento, ansiedad, depresion, culpa, vergiienza y calidad de vida en
mujeres con cancer de mama y supervivientes espafiolas y validar dos modelos:
un modelo explicativo del estigma en cancer de mama basado en factores
psicolégicos y un modelo que incorpore factores psicoldgicos, sociodemograficos

y clinicos. (Estudio 3)

Para dar respuesta al objetivo 1, se llevo a cabo un estudio descriptivo, transversal y

comparativo en dos fases: el desarrollo del instrumento Breast Cancer Assessment Stigma

Scale (BCSAS) y la validacion psicométrica. En la fase de desarrollo, se realizd un

estudio cualitativo descriptivo, mediante entrevista individual y semiestructurada, en el
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que participaron 15 mujeres con cancer de mama en fase activa o supervivientes, mayores
de 18 afios en la Unidad de Oncologia del Hospital Virgen de las Nieves de Granada. Los
elementos considerados en el marco tedrico del estigma relacionado con la salud
estructuraron las entrevistas y las experiencias de estigma narradas por las participantes

se concretaron en forma de items como afirmaciones.

Para la composicion de los items de la primera version, se seleccionaron 11 items
afines de la Cataldo Lung Cancer Stigma Scale, la mas similar en aquel momento, 4 de la
VIH Stigma Scale, traducidos y adaptados para cancer de mama y 21 de las entrevistas.
Un total de 36 items se sometieron a dos rondas de estudio Delphi, que cont6 con la
colaboracion de 15 expertos en antropologia, sociologia, psicologia, oncologia médica y

enfermeria.

Para la fase de validacion psicométrica, se realizé un pilotaje con 62 participantes de
la version de 28 items mediante un cuestionario en linea con la aplicacion LimeSurvey y
se les solicitd su opinion. Tras realizar andlisis factorial exploratorio y comprobar su
consistencia interna, se procedid a la segunda fase de validacion en una muestra de 231
participantes. Se recogieron datos sociodemograficos y clinicos junto con BCSAS para
evaluar el estigma, HADS para ansiedad y depresion, SF12 para calidad de vida, CES
para centralidad del evento, ESS para evaluar la verglienza y SC 35 para la culpa. Los
resultados del andlisis estadistico mostraron una buena fiabilidad y consistencia interna
de BCSAS con a = 0.897 (95%, CI =0.878-0.915), fiabilidad test-retest con ICC = 0.830
(95% CI: 0.719-0.837, p = 0.001), validez convergente con los constructos relacionados
y 7 dimensiones: Ocultabilidad, Discriminacion, Alteracion de la imagen/autoconcepto,

Disrupcion Familiar, Atribuciones sociales, Prejuicios y Origen.

Para dar respuesta al objetivo 2, se realizd un estudio descriptivo transversal
multicéntrico, que incluyd a 362 mujeres diagnosticadas de cancer de mama residentes
en Espana, en fase activa o periodo libre de enfermedad, captadas en el Hospital Virgen
de las Nieves de Granada, el Hospital Universitario Vall de Hebron de Barcelona o a
través de asociaciones relacionadas con el cancer de mama. Mediante un cuestionario en
linea y soporte en papel para casos de analfabetismo digital, se recogieron los datos
sociodemograficos (edad, estado civil, lugar de residencia, numero de hijos, nivel

econdémico, situacion laboral, nivel educativo y actividad fisica semanal), datos clinicos
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(afio del diagnoéstico, estadio, tratamiento médico y/o quirurgico recibido, curso de
enfermedad, intensidad de sintomas, problemas fisicos o psicoldgicos previos y asistencia
psicologica) y datos sobre el estigma reportados por BCSAS que se analizaron con el

software SPSS v28 y R.

El tiempo medio desde el diagndstico en las participantes fue de 5.34 afios (SD 5.34),
la media de edad fue de 52.31 afios (SD 9.975); mayoritariamente habian recibido
tratamiento quirurgico con mastectomia o tumorectomia (88.1%) y alrededor del 78%
habian recibido quimioterapia y radioterapia. El andlisis descriptivo mostré un estigma
percibido de 86.64 (SD 17.38, 95% CI [84.57-88.35]), que se sitiia en el percentil 75
(moderado-alto). Los items con mayor puntuacion media identificaban el cancer de mama
con un antes y después que ha marcado su vida, problemas con la imagen corporal y
rechazo a despertar lastima. Se reportaron también puntuaciones altas en la preocupacion
por sus cuidadores, el deterioro de las relaciones sexuales, vivir con miedo y desventajas
laborales. El modelo de regresion lineal multiple explico el 32% de la varianza asociada
a un mayor estigma percibido con un perfil que incluyé a mujeres jovenes, sin hijos,
recientemente diagnosticadas, laboralmente inactivas, con sintomas mas intensos, menor
actividad fisica y con asistencia psicoldgica. El analisis mostré que los factores
sociodemograficos tienden a prevalecer sobre los clinicos; y entre los clinicos, prevalecen
las que amenazan el cumplimiento del rol y aumentan la percepcion de enfermedad.
Mejores prondsticos médicos presentaron un estigma percibido similar a pronosticos
menos favorables, lo que respaldd la afirmacion tedrica de que el estigma relacionado con

la salud puede estar médicamente injustificado.

Para dar respuesta al objetivo 3, con un diseflo idéntico al anterior, se incremento6 la
muestra hasta 415 participantes y se analizaron, ademas de los datos sociodemograficos
y clinicos mencionados, las experiencias de estigma, de centralidad del evento, sintomas
de ansiedad y depresion, experiencias de vergiienza, de culpa y calidad de vida evaluadas
por los instrumentos referidos anteriormente. Se realizd un analisis descriptivo de cada
instrumento en relacién con los factores sociodemograficos y clinicos, de correlacion
entre los factores psicologicos y de calidad de vida, y de regresion lineal multiple con
andlisis de sensibilidad y validacion cruzada de dos modelos, uno basado tinicamente en
predictores psicoldgicos, y un modelo completo que incluia factores psicoldgicos,

sociodemograficos y clinicos.
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Sin modificaciones destacables en las caracteristicas de la muestra, encontramos
correlaciones negativas estadisticamente significativas entre el estigma y la calidad de
vida fisica y mental (p <0.001) y correlaciones positivas entre el estigma y la centralidad
del evento, ansiedad, depresion, experiencias de vergiienza corporal, caracterologica, de
comportamiento y sentimiento de culpa (p <0.001). EI modelo basado en predictores
psicolégicos y calidad de vida identifico que los principales predictores, la centralidad
del evento, ansiedad y depresion, y las experiencias de vergiienza corporal, podian
explicar un 58.2% de la variacion total en las puntuaciones de estigma (R? aj= 0.582, p <
0.001). Al incorporarse a los predictores psicologicos los sociodemograficos y clinicos,
el modelo mostré que el perfil que explica un mayor estigma percibido (62.7%) incluye
a las mujeres con cancer de mama y supervivientes que le atribuyen més centralidad al
cancer como evento identitario, tienen mas ansiedad-depresion, experimentan una mayor
vergiienza corporal y tienen menor nivel educativo, peor situacion laboral, un diagndstico
mas reciente y no tienen hijos (R? aj = 0.627, <0.001). Estos resultados ponen de
manifiesto que los aspectos internos del procesamiento emocional y la vivencia subjetiva
son esenciales para explicar el estigma relacionado con el cancer de mama en

comparacion con los factores clinicos.
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Capitulo 1. Introduccion.

1.1. Contexto general: el cancer de mama y sus implicaciones psicosociales.

El cancer de mama femenino es el mas diagnosticado en mujeres del mundo. Se
estima que en 2020 hubo 2.3 millones de nuevos casos con una proyeccion de aumento
significativo (31%) para 2040 Arnold et al., 2022; Sedeta et al., 2023). En Europa, la
carga de esta enfermedad es considerablemente alta, siendo 1.7 veces mayor que la carga
global. En Espaiia, la incidencia de cancer de mama ha mostrado un aumento, reflejando
tendencias similares observadas en Europa y el resto del mundo, con una estimacion de

37.682 nuevos casos para 2025.

Paralelamente, la supervivencia del cancer de mama se ha incrementado debido a
los avances en terapias y programas de deteccion precoz. En 2025, se espera que las tasas
de supervivencia a 5 afios mejoren hasta alcanzar aproximadamente el 90% en paises
desarrollados; en el mundo ya ha aumentado al 86% y en Espafia ya estd en torno al 85.5%

(SEOM, 2025; Wojtyla et al., 2021; Yu et al., 2024).

La prevision es que se incrementara el nimero de mujeres que enfrentaran el
impacto del cancer de mama, que se extiende a todas las esferas de la vida y que tiene que
ver con las experiencias fisicas, psicologicas, sociales, culturales y econdmicas asociadas

a esta enfermedad (Bazilainsky et al., 2023; Sheng et al., 2019).

Desde un punto de vista psicosocial, existe suficiente evidencia acerca de la
relacion entre cancer de mama y el bienestar psicologico, describiéndose problemas de
fatiga, angustia, depresion o ansiedad meses o anos después del diagndstico (Tsaras et al.,
2018). La prevalencia global de la depresion en mujeres con cancer de mama en 70 paises
se ha estimado en un 32,2%, con cifras similares en ansiedad (Pilevarzadeh et al., 2019).
En Espaia, se ha situado la prevalencia para ansiedad en un 48,6% y en un 15% para
depresion (Puigpinds-Riera et al., 2018, 2020). Esta prevalencia varia segiin el momento
del tratamiento, la recurrencia y otros factores (Pilevarzadeh et al., 2019). Factores
socioculturales como el estigma se han relacionado con la ansiedad y depresion en general

(Carreira et al., 2021; P. W. Corrigan et al., 2019; Pellet et al., 2019) y con la
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sintomatologia ansioso-depresiva en mujeres con cancer de mama en particular (Lopes et

al., 2022; Pilevarzadeh et al., 2019; Syrowatka et al., 2017; Tsaras et al., 2018).

En los ultimos afios, los investigadores han mostrado un creciente interés por el
impacto del estigma en el cancer en general y en el cancer de mama en particular. Aunque
su investigacion es ain incipiente, algunas revisiones y metaanalisis han confirmado la
fuerte relacion del estigma en mujeres con cancer de mama con la preocupacion por la
imagen corporal, ansiedad, resignacion, depresion, culpa, ambivalencia sobre la
expresion emocional, restriccion social, asi como con el retraso en el comportamiento de
busqueda de ayuda (Huang et al., 2021; Tang et al., 2022). Por otro lado, intervenciones
especificas sobre el estigma han tenido efecto sobre los desenlaces psicologicos (Chu et
al.,2022; Jassim et al., 2023; Wong et al., 2019) lo que sugiere que pueden ser secundarios
a la experiencia de estigma (Chu et al., 2021a; Van Brakel, 2006). Las consecuencias
asociadas al estigma relacionado con el cancer de mama han sido descritas en términos
de mayor discapacidad, peor calidad de vida y la disminucion de la eficacia de los

recursos generales de resiliencia (X. Bu et al., 2022; Dewan et al., 2020).

1.2. El estigma del cancer: definicion, origenes y polisemias.

La comprension contemporanea del estigma suele abordarse desde la perspectiva
del estigma publico que no alcanza para comprender su significado, mecanismos y coémo
en su evolucion historica llega en la forma que adopta el estigma en nuestros dias. Un
breve recorrido historico desde el origen del estigma y de los elementos que componen la
construccion sociocultural del cancer que conducen a éste, asi como de los modelos
tedricos que permiten su andlisis puede contribuir a aclarar las razones de que el cancer
en general y el cancer de mama en particular sea una enfermedad estigmatizante y la

importancia de incluir el estigma como objeto de analisis.
Definicion, origen y polisemias historiogrdficas del concepto de estigma

Actualmente, segun la Real Academia de la Lengua Espanola, de las 7 acepciones
que tiene la palabra estigma, cuatro de ellas estan relacionadas con el tema que nos ocupa.

En su primera acepcion es “marca o sefial en el cuerpo”, en la segunda “marca de deshonra

0 mala reputacion”, en la tercera “lesion organica o trastorno funcional que indica
9
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enfermedad constitucional y hereditaria” y en la cuarta, una acepcion religiosa “herida o
marca que aparecen milagrosamente en el cuerpo de algunos santos, localizadas en las
mismas zonas que las de Cristo cuando fue crucificado” (Real Academia Espafiola, 2014,

2016).

En la polisemia de la palabra estigma, el cancer de mama adquiere entonces tanto
los significados de lesion organica constitucional y hereditaria (el cancer), la visibilidad
con marcas o sefiales en el cuerpo (como las cicatrices en las mamas y la alopecia), como
marca de deshonra o mala reputacion (en la medida en que se considera autoinfligida y
que proviene de un defecto moral o del cardcter como los habitos no saludables), y
oportunidad de redencién a través del sufrimiento (como crecimiento postraumatico y

cambios en las prioridades de vida).

Etimoldgicamente, la palabra estigma llega al castellano del latin stigma como
'marca hecha en la piel con un hierro candente', y a éste del griego ariyuoa (stigma). Estos
significados tradicionales hacian referencia a los tatuajes o marcas que los esclavos o

criminales recibian en sus cuerpos para indicar su estatus o crimen cometido.

Fue San Pablo, en su epistola a los Galatas (6,17) quien incorpor6 un sentido
religioso, en el que las heridas y cicatrices, resultado de la persecucion y violencia hacia
los primeros cristianos, significaban compartir el sufrimiento de Cristo en su pasion y
eran necesarias para la expiacion de los pecados. Posteriormente, las marcas aparecidas
en Francisco de Asis (1224) resultan en su acepcion religiosa actual. No obstante,
paraddjicamente, hubo lugares en los que el término estigma se empled como sinénimo
de la marca del diablo y hacian referencia a las marcas que se aplicaban a la gran cantidad

de brujas que fueron condenadas en el siglo XVII (Setién Garcia, 2020).

En cualquier caso, las polisemias antiguas han llegado a las definiciones
contemporaneas, sin embargo, el estigma, como objetivo de investigacion, no se refiere a
la marca, es decir, la condicion o el estatus que esté sujeto a devaluacion (Goffman, 1963),
sino al proceso contextual dirigido a la situacion o condicién social adversa (Weiss et al.,

20006).
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Historiografia breve del estigma asociado al cancer

A lo largo de la historia, el estigma asociado al cancer ha estado profundamente
influenciado por los conocimientos médicos disponibles, las percepciones culturales y los

avances en el tratamiento.

En la Antigiiedad y la Edad Media, la epilepsia, la lepra, las enfermedades
mentales y el cancer eran consideradas enfermedades misteriosas e incurables, peligrosas,
contagiosas y atribuidas a causas sobrenaturales y castigos divinos, lo que contribuy6 a
la marginacion social y al rechazo. El estigma, enraizado en los mecanismos de cognicion
social, podria haber tenido una funcidn inicialmente defensiva en la que rasgos facilmente
identificables (marcas, rasgos o alteraciones fisicas llamativas, conductas extrafias, etc.)
permitian distinguir a personas potencialmente peligrosas, que incluian a las que padecian
estas enfermedades, extranjeros, esclavos o delincuentes. Durante el siglo XIX, a pesar
de los avances en el conocimiento médico, el cancer seguia siendo altamente
estigmatizado debido a su mal pronostico y al temor generalizado al contagio (Goffman,

1963; Jones et al., 1984; Quiles & Marichal, 2000).

Con la llegada del siglo XX y la introduccién de tratamientos como la cirugia y la
radioterapia, surgid cierta esperanza de curacidn; sin embargo, estos procedimientos
también reforzaron la imagen del cdncer como una enfermedad aterradora y dolorosa,
manteniendo asi el estigma. A principios del XXI, los avances en deteccion precoz y
tratamiento mejoraron significativamente las tasas de supervivencia y contribuyeron a
disminuir el estigma del cancer. En las décadas de 1970 y 1980 se produjo un cambio
relevante gracias a figuras publicas que compartieron abiertamente sus experiencias con
el cancer. Este fendmeno ayudo6 a reducir el estigma e incremento la concienciacion social
sobre la enfermedad. (Castafio Rodriguez & Palacios-Espinosa, 2013; Trusson & Pilnick,

2017a).

En nuestros dias, el cancer sigue siendo una enfermedad profundamente temida,
asociada a representaciones sociales de muerte, discapacidad, desfiguracion o deformidad
fisica, sufrimiento y dolor (Chavez-Diaz et al., 2020; Palacios-Espinosa & Zani, 2012;

Reina Sarmiento et al., 2011).
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El miedo al cancer esta relacionado con una visidon central de enemigo sigiloso,
vicioso, temible, impredecible e indestructible, que genera indefension y temor ante las
implicaciones personales y sociales de padecerlo y morir. Las personas sanas se imaginan
ante un diagnodstico devastadas, ansiosas, tristes, deprimidas y viendo como su mundo se
desmorona (Agustina et al., 2018; Vrinten et al., 2017). Aunque en Espafia, en general, se
considera que el cancer se puede curar, hay miedo asociado a la idea de que el tratamiento
es peor que la enfermedad (Petrova, Pollan, et al., 2023), y se asocia al dolor, el
sufrimiento y alteraciones corporales como la pérdida de cabello y las cicatrices (Vrinten
et al., 2017). Las mujeres temen perder partes intimas del cuerpo que consideran
ampliamente simbolos de feminidad y maternidad, y perder estas partes del cuerpo se
compara con ser "menos mujer". Son temidas las reacciones de los demds, como ser
culpados por consideraciones sociales de que su enfermedad es un castigo por sus pecados
o mal karma (Melhem et al., 2023; Tsai et al., 2019; I. H. C. Wu et al., 2020). En mujeres
con cancer de mama o cervical se teme mas a la vergiienza, al rechazo social y los chismes
por asociaciones con comportamientos promiscuos. Se afiade el miedo a las
consecuencias financieras, fisicas o psicologicas de un diagndstico de céncer en la
familia; las mujeres temen el rechazo y el abandono de la pareja después del tratamiento,
que particularmente para el cancer de mama, las dejaria incompletas, poco atractivas y

sexualmente comprometidas e inttiles (Vrinten et al., 2017).

Estas representaciones sociales, asi como las realidades experimentadas o
anticipadas — deformidad mamaria, cicatrices, alopecia, linfedema, problemas laborales,
sociales, econdémicos, familiares y de pareja— condicionan la aparicion del estigma.

(Rajasooriyar et al., 2021a; Trusson & Pilnick, 2017b; Vrinten et al., 2017).

Actualmente, en los contextos occidentales y paises desarrollados, las campafias
de sensibilizaciéon y apoyo integral al paciente oncoldgico han contribuido a la
sensibilizacion frente al estigma en el cancer de mama y a su visibilidad, sin embargo,
persisten desafios relacionados con creencias culturales errdneas o miticas y con
expectativas poco realistas sobre como afrontar la enfermedad tales como una lucha
heroica manteniendo la positividad. Los discursos basados en la metafora de la guerra

han sido criticados por oposicion a la culpa asociada por "no ganar la batalla", y los del
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positivismo rosa en el cancer de mama por la culpabilidad asociada si no consiguen

mantener la actitud (Trusson & Pilnick, 2017a; Vrinten et al., 2017).

Con frecuencia las personas que han tenido cancer tienen menos creencias
negativas que la poblacion general (Sanz-Barbero et al., 2016; Weiss et al., 2006). Las
representaciones sociales transmiten y reproducen las construcciones culturales del
estigma del cancer de tal forma que persiste en su reformulacion contemporanea la

percepcion de las personas con cancer como “marcadas”.

1.3. Teorias del estigma: aportaciones contemporaneas

Goffman 1963: Stigma, Notes on the Management of a Spoiled Identity

El estigma social fue definido inicialmente por Goffman como un atributo
profundamente desacreditante (Goffman, 1963). En su teoria existen tres tipos de estigma:
en primer lugar, las abominaciones del cuerpo o deformidades fisicas, luego los defectos

del caracter del individuo y por ultimo estigmas tribales de la raza, la nacion y la religion.

La teoria de Goffman puede aproximarnos a la naturaleza del estigma en las
mujeres con cancer de mama. En este caso, por ejemplo, el primer tipo de estigma estaria
asociado a la alopecia, cicatrices y otras secuelas, el segundo tipo estaria relacionado con
defectos del caracter como comportamientos de riesgo, cientificamente justificados o no,
y la tercera seria el estigma interseccional basado en el género, estatus socioecondmico y

otras causas.

Aportaciones de la psicologia social, sociologia y antropologia

Tras la publicacion de Goffman en 1963 (Goffman, 1963), se desencaden6 un
creciente interés en la investigacion sobre el estigma en la sociologia, psicologia, ciencias
sociales, medicina y salud publica, que ha facilitado la comprension de los mecanismos

del estigma y sus consecuencias en el contexto de diferentes enfermedades e identidades.

La psicologia social contribuyé a examinar el papel del concepto social en la
identidad y las respuestas de los individuos, definiendo el estigma como la

desvalorizacion atribuida a una caracteristica dentro de un contexto especifico y los
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elementos que lo caracterizan (Crocker et al., 1998; Jones et al., 1984), sefialandolo como
un proceso relacional entre claves situacionales y representaciones colectivas que
determinan la amenaza percibida y sus efectos sobre el bienestar (Major & O’Brien,
2005). Distinguiendo el estigma publico del internalizado, determinaron los procesos de
internalizacién iniciados en la socializacion e integrados mediante la secuencia auto-
estereotipo, auto-prejuicio, auto-discriminacion, destacando el papel de la discriminacion
estructural, originada en politicas y practicas institucionales (Corrigan et al., 2006; P.

Corrigan, 2004).

Los sociologos Link y Phelan (2001) consideraron el estigma como un proceso
que afecta a multiples dominios y que ocurre cuando tiene lugar la simultaneidad de sus
componentes (etiquetado, estereotipo, separacion, pérdida de estatus y discriminacion)
con dependencia del poder social, histérico, econdmico y politico. Definieron su
operatividad principalmente en la esfera social, desde la perspectiva simbolica
interaccionista que propone que los objetos en el mundo social (personas y acciones)
obtienen su significado a través de la interaccion social. Asi, el significado de la conducta
(y su desviacion) es continuamente interpretado a través de la utilizacion del lenguaje y
los simbolos, y las respuestas sociales a las conductas estan conformadas por significados
culturales compartidos. Las autoconcepciones surgen asi de las percepciones respecto a

coémo los otros ven y responden al yo como objeto social. (Link & Phelan, 2001).

Tanto la sociologia y la psicologia social incorporan la discriminacién estructural,
considerando cdmo los grupos de poder, de forma intencional o inadvertida, implementan
politicas que restringen las oportunidades de los colectivos estigmatizados (limitaciones
a la asistencia psicologica, denegacion de grados de discapacidad, seguros o créditos

bancarios) (P. Corrigan, 2004; Link & Phelan, 2001).

Por su parte, la antropologia ha reivindicado que la investigacion incorpore las
experiencias de estigma desde la perspectiva de los sujetos en sus contextos locales. El
punto central es comprender la experiencia en el mundo social local, es decir, en el ambito
circunscrito en el que ocurre la vida diaria (Kleinman et al., 1995; Yang et al., 2007).
Desde una perspectiva intercultural, el estigma parece ser un fendémeno universal, una
experiencia existencial compartida debido a que se trata de una respuesta altamente

pragmatica a las amenazas percibidas, los peligros reales y el miedo a lo desconocido. Sin
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embargo, el estigma varia en grados y cualidades en épocas distintas, y en funcion de
diferentes discursos politicos y legales. A lo largo de las culturas, los significados,

practicas y resultados del estigma difieren. (Link et al., 2004; Yang et al., 2007).

Yang et al. (2007) alejandose de una vision puramente individual o psicologica,
entiende el estigma como una experiencia moral de cardcter socio-somdtico e
intersubjetivo. Considera el estigma no s6lo como una etiqueta negativa, sino la
experiencia de una amenaza directa a lo que es mas valioso para una persona en su mundo
social local, es decir, en el &mbito donde se desarrolla su vida diaria. El estigma amenaza

el estatus, la dignidad, la pertenencia o la identidad social.

Considera ademas que el estigma es una experiencia que se vive y manifiesta en
el cuerpo, un proceso encarnado. Este caracter socio-somdtico de las experiencias de
estigma implica que tiene efectos visibles o invisibles sobre el cuerpo biologico a través
de la interconexion del cuerpo fisico, emocional y sociocultural. Es en el cuerpo donde
ocurre el estigma, donde se expresan y donde se inscriben los significados sociales
negativos. En la interconexion entre los tres cuerpos, la experiencia de estigma modifica
la postura corporal, la presencia, y puede producir modificaciones bioldgicas. Considera
ademads, que el estigma es una experiencia intersubjetiva, es decir, que se vive en las
relaciones, en los encuentros cotidianos entre individuos, y se experimenta a través de sus

palabras, gestos, sentimientos, distancias (Yang et al., 2007).

En sintesis, el estigma se origina en un atributo o condicion que identifica a las
personas como diferentes y las devalua; se construye socialmente, es universal pero
culturalmente, politica e histéricamente variable y depende de las relaciones de poder; se
activa mediante el etiquetado, los estereotipos, la separacion, la pérdida de estatus y la
discriminacién —tanto en su forma de estigma publico como en la internalizada durante
la socializacion—; es una experiencia moral que amenaza lo que las personas mas valoran
en su mundo local, que ocurre en el cuerpo —por su caracter socio-somatico— y en las
relaciones —por su caracter intersubjetivo—; y como problema estructural, tiene
consecuencias sobre las oportunidades de vida, plena participacion y bienestar (Yang et

al., 2007).
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Weiss et al 2006: el estigma relacionado con la salud

A partir de la formulacion de Goffman y posteriores aportaciones, Weiss et al
(2006) proponen un marco teorico del estigma relacionado con la salud atendiendo, por
un lado, a caracteristicas particulares de los problemas de salud y por otro, al papel de los

aspectos sociales, culturales y entornos econdmicos.

Weiss sostiene que, en el contexto de enfermedades y trastornos altamente
estigmatizados, el impacto del significado de la enfermedad puede ser tan grande o mayor
fuente de sufrimiento que los sintomas de la enfermedad. El impacto emocional de los
significados sociales y culturales surge de las interacciones sociales, el estigma percibido
o internalizado y del impacto de interacciones anticipadas, que pueden ser tan
angustiantes como las interacciones reales. Considera que cambiar el estado de salud al
adquirir un problema de salud estigmatizado trae consigo una variedad de experiencias e

ideas sociales sobre sus implicaciones adquiridas en su experiencia anterior.

Define el estigma relacionado con la salud como “un proceso social,
experimentado o anticipado, caracterizado por exclusion, rechazo, culpa o devaluacion
que resulta de la experiencia o anticipacion razonable de un juicio social adverso sobre
una persona o grupo. Este juicio se basa en un rasgo perdurable de identidad conferido
por un problema de salud o condicion relacionada con la salud, y el juicio es, de algun

modo esencial, médicamente injustificada”.(Weiss et al., 2006)

Propone un enfoque epidemioldgico cultural, que integra antropologia y
epidemiologia, marcos y métodos para identificar conceptos y categorias locales, y para
estudiar su distribucion y efectos, asi como evaluaciones cuantitativas y cualitativas.
Propone intervenciones individuales y grupales, con el objetivo de minimizar la
vulnerabilidad y mejorar la resiliencia en respuesta a los encuentros estigmatizantes o
situaciones estresantes. Sefala también la necesidad de formular de estrategias para
problemas de salud particulares y la puesta en marcha de intervenciones a nivel global,

nacional y local.

Las intervenciones destinadas a llegar al publico en general tienen como objetivo

corregir la desinformacion, los temores infundados y los riesgos que conllevan. Las
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intervenciones también tienen como objetivo mejorar la empatia con las personas
afectadas, enfatizando el hecho de que el estado de salud no es el tnico rasgo relevante

en la identidad de una persona con una condicion estigmatizada.

Considera como grupos de interés para la investigacion del estigma, los
proveedores de salud, los miembros de la familia, los seres queridos y los voluntarios,
dado que puede darse que ellos mismos pueden ser estigmatizados por estigma de cortesia
o que ellos mismos, de forma mas o menos consciente, frecuentemente con el objetivo de
proteger a las personas con problemas de salud, sean perpetradores del estigma. Menciona
también considerar las actitudes de personas o grupos clave dentro de una comunidad,
como lideres politicos, formuladores de politicas y profesores, dado que sus actitudes

influyen en la produccidn social de estigma o alternativas deseables.

Enfatiza que se necesita investigacion complementaria para orientar las politicas
sociales que afectan al estigma relacionado con la salud como el acceso a la atencion, la
financiacion de la salud y apoyo a la investigacion que reflejen prioridades en las que
influye el estigma. Los intereses de la investigacion, segiin Weiss, deben enfocarse en
estrategias para mitigar el estigma problematico y distinguir los enfoques efectivos de los

que son simplistas, ineficaces o contraproducentes.
Propone como objetivos de una agenda contra el estigma relacionado con la salud:

e Documentar la carga del estigma de diversos problemas de salud, considerando
un marco de evaluaciéon con las dimensiones del estigma, como renuencia a
revelar el problema, exclusion o rechazo de la escuela, el trabajo, los grupos
sociales y las actividades, culpa y devaluacion, disminucion de la autoestima,
impacto social en la familia, impacto econdmico, capacidad para casarse e
impacto en el matrimonio existente y otros indicadores locales especificos de la

enfermedad y del entorno de la negacion de la aceptacion social.

e Comparar el estigma para diferentes problemas de salud y en diferentes entornos,
dado que motivaciones y formas del estigma difieren segin la enfermedad y el
contexto sociocultural, incluyendo la organizacion de los servicios y las practicas
del personal sanitario. Investigaciones comparativas pueden evaluar el papel del

estigma en distintos trastornos dentro de un mismo entorno, y en diversas
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modalidades de atencion (publica, privada o complementaria). Asimismo, las
comparaciones regionales y culturales permiten comprender como opera el
estigma en contextos especificos y facilitan el intercambio de experiencias entre

programas que afrontan retos similares.

Identificar los determinantes del estigma, su impacto practico en la experiencia de
la enfermedad e implicaciones para el comportamiento de busqueda de ayuda y la
politica de salud. El estigma puede estar motivado por exagerados o inapropiados
temores de contagio, juicios morales sobre personas con el problema de salud
objetivo, ideas magico-religiosas sobre la causa, anticipaciéon de onerosas
demandas de ayuda y otros factores. Varios efectos hipotéticos del estigma que
merecen un estudio incluyen la magnitud y naturaleza de su contribucion al
sufrimiento, retraso en la busqueda de ayuda adecuada, abandono del tratamiento,

etc.

Evaluar los cambios en la magnitud y el caracter del estigma a lo largo del tiempo
y en respuesta a intervenciones y cambios sociales; con intervenciones en
particular, en varios segmentos de la poblacion, tanto entre aquellos con la

condicion estigmatizada y otras en la poblacion en general.

Mejorar el conocimiento sobre causas, pronosticos y riesgos de contagio mal
comprendidos de modo que las leyes y las politicas de salud puedan minimizar,
en lugar de exacerbar el estigma. Dado que los miedos y las fantasias
proporcionan un terreno fértil para que florezca el estigma en la comunidad,
difundir de manera realista y de forma apropiada la evidencia cientifica es
determinante. Por otro lado, en interacciones clinicas con pacientes, salud publica,
campafias, comunicaciones y redaccion cientifica, deben prestarse atencion a las
formas en que los profesionales de la salud pueden contribuir al estigma de forma
inadvertida y por una autorreflexion insuficiente o consideracion de sus propios

prejuicios.

Desarrollar mensajes claros, simples e inequivocos sobre la salud complicada,
problemas y estrategias para contrarrestar el estigma relacionado con la salud. En
la medida en que la informacion y los programas de salud que pretenden llegar a

un gran segmento de la poblacion publico debe ser simple, y dado que las politicas
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de salud relacionadas con el estigma pueden ser muy complejas, pudiendo surgir
interpretaciones ambiguas, ambivalentes o contraproducentes que deben ser

identificadas y abordadas.

Fujisawa et al 2015: el estigma relacionado con el cancer

Segtin el modelo de Fujisawa y Hagiwara (Fujisawa & Hagiwara, 2015), el cancer
es una condicion estigmatizante cuando se dan los elementos del estigma descritos por
Jones (Jones et al., 1984): ocultabilidad, curso, disrupcion, calidad estética, origen y

peligro:

1. La ocultabilidad se refiere a la forma en que las personas intentan disimular u ocultar
su cancer, desde las secuelas fisicas como cicatrices en las mamas o alopecia, hasta la

informacion sobre su estado de salud o enfermedad.

2. El curso se refiere a las creencias y asociaciones simbolicas o tabues relacionados con

el progreso del cancer como su asociacion con el dolor y la muerte.

3. La disrupcion se refiere a alteraciones, bloqueos, restricciones, dificultad o cese de las
relaciones sociales y/o familiares y a la discriminacion, ya sea como objeto de juicios,

evitacion, miradas incémodas, cotilleos o perjuicios en el &mbito laboral.

4. La calidad estética se refiere a las alteraciones fisicas provocadas por el cancer y su
tratamiento, como alopecia, cicatrices, pérdida total o parcial de las mamas, aumento de
peso que deviene en un deterioro de la autoimagen, autoconcepto. Cabe sefialar que las
cualidades estéticas estan relacionadas con la ocultabilidad, ya que las cualidades
estéticas se vuelven particularmente importantes cuando el cancer no se puede ocultar.
Sin embargo, siguen siendo construcciones separadas. Por ejemplo, la alopecia, que no
es oculta por el paciente, puede considerarse mas repelente visualmente entre las
pacientes femeninas que entre los pacientes masculinos y, por otro lado, la ocultabilidad
puede referirse a la informacién sobre su pronostico o estado emocional y no estar

relacionado con la estética.
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5. El origen se refiere a la consideracion responsabilidad sobre su céancer, como
enfermedad autoinfligida, basada en argumentos cientificamente demostrados o miticos,

que genera culpabilidad.

6. Peligro se refiere al miedo que plantea el cancer, a que sea hereditario, a la recidiva, la
necesidad de cuidados, la pérdida del proyecto de vida o la muerte, asi como la percepcion

del riesgo o amenaza para otros.

Presence of

A .
Cancer ] -{ Cancer as non-stigma |

v

/—\ { Cancer as stigma | +» Others’ negative reactions to » Patient health consequences
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recommendation etc.
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Fig. 1: Modelo conceptual del estigma relacionado con el cancer. (Fujisawa & Hagiwara, 2015)

Su marco teérico presenta una ruta alternativa (A) en la que la presencia de cancer
en si misma no siempre se considera un estigma, particularmente cuando no transmite
una desviacion de la norma y/o no estd asociada con una cualidad indeseable. Sin
embargo, una vez que los individuos son estigmatizados, se producen reacciones
negativas (B). Finalmente, tales reacciones negativas de otros pueden, a su vez, afectar el

estado de salud del paciente (C) (Fig. 1).

En general, los modelos tedricos y empiricos sobre el estigma explican su
influencia en el comportamiento de los estigmatizados y aquellos con los que interactian,
asi como la amenaza o dafo a la identidad social del individuo. (Amini-Tehrani et al.,
2021; P. W. Corrigan et al., 2011; Fujisawa & Hagiwara, 2015; Hatzenbuehler, 2009;
Zamanian et al., 2022)

Un modelo empirico en mujeres con cancer de mama desarrollado por Zamanian
et al confirmé la importancia de la relacion entre el estigma publico, estigma
internalizado, imagen corporal y angustia psicoldgica en las mujeres con cancer de mama

(Zamanian et al., 2022).
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Stangl et al 2019: Marco de Estigma y Discriminacion en Salud. 2019.

El Marco de Estigma y Discriminacion en Salud, es un marco global transversal
basado en la teoria, la investigacion y la practica, aplicable al cancer y una variedad de
condiciones de salud, incluyendo la lepra, la epilepsia, la salud mental, el cancer, el VIH

y la obesidad/sobrepeso.(Stangl et al., 2019). (Fig. 2)
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Fig.2: Marco de Estigma y Discriminacion en Salud. (Stangl et al., 2019)

Difiere de otros modelos en que no distingue a los "estigmatizados" de los
"estigmatizantes" intencionalmente, buscando desafiar la distincidbn que permite
diferenciar a otros como "diferentes de la norma", y alejarse de un componente clave del
proceso de estigmatizaciéon que precede al estigma, enfatizando las fuerzas sociales,
culturales, politicas y economicas mas amplias que estructuran el estigma. El peligro de

la separacion es que elimina el poder que tienen las poblaciones vulnerables para actuar
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sobre los contextos sociales que impulsan sus experiencias, comportamientos y acciones
y esa dicotomia también conduce a una vision simplificada de las poblaciones vulnerables
como un grupo de individuos definidos y conectados solo por el "atributo" de la

vulnerabilidad.

El marco muestra las interconexiones entre el poder y la vulnerabilidad y como
son fluidas y complejas. Subrayan que todos los individuos pueden anticipar, percibir,
internalizar, experimentar o perpetuar el estigma relacionado con la salud, al tiempo que
pueden producirse resultados tnicos. Sin limites claros sobre quién experimenta y quién
perpetua el estigma, el estigma se cruza con otros ejes de desempoderamiento y
marginacion (por ejemplo, a través de la raza, clase, género) de manera que resultan en
que algunas personas estén mas desfavorecidas por el estigma relacionado con la salud.
Eliminar la dicotomia destaca también que todas las personas pueden actuar como agentes
de cambio (lideres comunitarios, defensores, responsables politicos), subrayando la

necesidad de autorreflexion y conciencia de los prejuicios.

En este marco se separan las manifestaciones del estigma en "experiencias" y
"practicas" con el fin de aclarar la variedad de resultados tras la estigmatizacion. Los que
experimentan, internalizan, perciben o anticipan el estigma relacionado con la salud se
enfrentan a una serie de posibles resultados, como el retraso en el tratamiento, la falta de
adherencia al tratamiento o la intensificacion del comportamiento de riesgo, que pueden
disminuir su salud y bienestar. Pero los resultados positivos son posibles mediante el
desarrollo de resiliencia, la formacion de grupos de defensa del paciente y los esfuerzos
de proteccion que han llevado a importantes cambios de politica para mejorar el acceso a
la atencion médica. Las practicas de estigma, por otro lado, destacan como el proceso de
estigmatizacion puede generar o reforzar estereotipos y prejuicios hacia las personas o
grupos que viven con o en riesgo de diversas condiciones de salud y fomentar actitudes

discriminatorias que alimentan las desigualdades sociales.

Se diferencian también los resultados para las poblaciones afectadas (es decir, para
la persona o grupo estigmatizado, asi como su familia, amigos o proveedores de atencion
médica), de los resultados para organizaciones e instituciones. El marco destaca la

necesidad de intervenciones multinivel para responder al estigma relacionado con la salud
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y centra la atencion en la influencia de gran alcance del estigma relacionado con la salud

en las sociedades y en los individuos.

Wau et al 2023: analisis conceptual del estigma en cancer de mama

En 1982 se documenta la presencia de estigma en las mujeres con cancer de mama,
aunque sin ofrecer una definicion precisa del mismo (Peters-Golden, 1982). A partir de
entonces, el constructo ha sido descrito de forma fragmentaria y poco unificada. Ha sido
concebido como una experiencia de vergiienza derivada de las alteraciones en la imagen
corporal y un sentimiento interno de vergiienza y culpa atribuible a la enfermedad (J. Wu

etal., 2023).

Recientemente, Bu et al. adaptaron un modelo de estigma relacionado con el
cancer de pulmoén, contemplando precursores del estigma, deterioro de la autoimagen y
la autoestima, aislamiento social, limitaciones de oportunidades, transformaciones
negativas de la identidad y posibles respuestas conductuales. Sin embargo, esta propuesta
no incorpora plenamente las particularidades psicosociales y culturales de las pacientes
con cancer de mama (X. Bu et al., 2022; J. Wu et al., 2023). Aunque existe un consenso
emergente en torno al estigma del cancer de mama como conjunto de sentimientos de
vergiienza y baja autoestima asociados a cambios corporales drasticos, persiste la
ausencia de una definicion clara y de una caracterizacion integral de sus procesos,

manifestaciones y consecuencias.

En 2023, Wu et al. conceptualizan el estigma relacionado con el cancer de mama

como proceso que integra cinco atributos clave:

1. Alteraciones de la imagen corporal y la funcion fisiologica: la mastectomia, las
cicatrices, la alopecia y los efectos hormonales y sexuales de los tratamientos
socavan la identidad femenina y la percepcion de la propia feminidad.

2. Estereotipos sociales negativos: la creencia de que “el cancer es contagioso”, “es
sinénimo de muerte” o “castigo moral” contribuye a la mirada distorsionada del

entorno y a la internalizacion de la autonegacion.
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Emociones negativas mixtas: la vergilienza, el autodesprecio, el miedo y la
sensacion de miseria emergen tanto del dafio corporal como de la discriminacién
percibida y el temor a la recaida.

Conductas de evitacion: la ocultacion de la enfermedad, la represion emocional y
el retraimiento social suelen ser estrategias de defensa, especialmente tras
mastectomias totales.

Discriminacidon experimentada: el alejamiento social, la exclusion en dmbitos
cotidianos y laborales y la restriccion de oportunidades profundizan el aislamiento

y deterioran la calidad de vida.

Estos atributos centrales, en el modelo de Wu et al. dependen de los antecedentes y

determinan las consecuencias (Fig. 3). Su andlisis identifica como antecedentes:

a)

b)

d)

Tipo de intervencidén quirdrgica y tiempo postoperatorio: El nivel de estigma es
superior tras mastectomias totales frente a cirugias conservadoras de mama y
tiende a incrementarse con la prolongacion del periodo posquirurgico.

Factores psicologicos negativos: Baja autoeficacia, pesimismo y estilos de
afrontamiento de evitacion o sumision favorecen la instauracion del estigma.
Carencia de apoyo social: La ausencia de respaldo material y emocional de
familiares y comunidad se asocia con mayores niveles de estigmatizacion.
Creencias culturales: En ciertos contextos persisten mitos de contagio, herencia o

castigo moral que refuerzan el estigma hacia las pacientes.

Como consecuencias identifica:

a)

b)

Disminucion de la calidad de vida: El estigma crénico impacta negativamente en
las dimensiones fisiologica, psicoldgica y social, generando ansiedad, fatiga,
trastornos del suefio y evitacion social.

Retraso y abandono en la rehabilitacion: La carga emocional resta adherencia al
tratamiento y al seguimiento postoperatorio, dificultando una recuperacion

Optima.
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c) Alteraciones en la biisqueda de atencion médica: El miedo al juicio y la auto-

estigmatizacion conducen a demoras en el inicio del tratamiento y a un menor

cumplimiento de revisiones, lo que puede comprometer la supervivencia.

d) Deterioro de la calidad marital: La pérdida o cicatrices en las mamas y las

disfunciones fisioldgicas asociadas agravan problemas de deseo y satisfaccion

sexual, reduciendo las expectativas y la cohesion de la relacion de pareja.

[ Antecedents ]I:> [ Defining Attributes ] =>

K Implementation of breeD

surgery and postoperative
time

C Negative
factors

psychological

C The lack of social support
C Cultural beliefs

ﬂ Impaired body image mh

physiological function

' Negative stereotypes

CMixed negative feelings
about developing breast
cancer

C A feeling of avoidance

Consequences ]

K Decreased quality of life\

CAffecting postoperative
rehabilitation

ONegative  effects on
healthcare-seeking behavior
ODecreased quality of
marriage

CExperienced discrimination

- J 2N J

Fig. 3: Diagrama conceptual del estigma en pacientes con cancer de mama (Wu et al. 2023).

El enfoque de Wu et al (2023) sitia el estigma como un proceso multidimensional
y dindmico, condicionado por factores previos y generador de efectos que trascienden lo
individual, afectando la trayectoria clinica y psicosocial de las mujeres con cancer de

mama.

1.4. Consecuencias del estigma relacionado con el cincer de mama.

El estigma es una barrera global ampliamente documentada en la busqueda de
salud, la participacion, la atenciony la adhesion al tratamiento. El estigma, permite
ademas distintos mecanismos de discriminacion que niegan la plena aceptacion social y
reducen las oportunidades de las personas, incrementando las desigualdades sociales.
Influye, por otra parte, en los resultados de salud de la poblacion al empeorar, socavar o
impedir una serie de procesos, incluidas las relaciones sociales, la disponibilidad de
recursos, el estrés y las respuestas psicoldgicas y conductuales, exacerbando la mala salud

(Stangl et al., 2019).
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Estudios previos han situado la prevalencia del estigma percibido relacionado con
cancer de mama en 85,4% de las supervivientes, que reportaron niveles de estigma
moderados-altos (Jin et al., 2021). Existe suficiente evidencia acerca de la relacion entre
cancer de mama y fatiga, angustia, depresion o ansiedad meses o afios después del
diagnéstico (Tsaras et al., 2018). La prevalencia global de la depresion en mujeres con
cancer de mama en 70 paises se ha estimado en un 32,2%, con cifras similares en ansiedad
(Pilevarzadeh et al., 2019). En Espana se ha situado la prevalencia para ansiedad en un
48,6%, 15% para depresion (Puigpinds-Riera et al., 2018, 2020). Esta prevalencia varia
segun factores clinicos, sociodemograficos y socioculturales, como el estigma, que tienen
impacto en la incidencia de ansiedad y depresion en personas con cancer en general
(Carreira et al., 2021; P. W. Corrigan et al., 2019; Pellet et al., 2019) y en mujeres con
cancer de mama en particular (Lopes et al., 2022; Pilevarzadeh et al., 2019; Syrowatka et

al., 2017; Tsaras et al., 2018).

Asimismo, algunas revisiones y metaanalisis han confirmado la fuerte relacion del
estigma en mujeres con cancer de mama con la preocupacion por la imagen corporal,
ansiedad, depresion, culpa, ambivalencia sobre la expresion emocional, restriccion social,
disminucion de la calidad de vida y el retraso en el comportamiento de busqueda de ayuda
(Huang et al., 2021; Tang et al., 2022; J. Wu et al., 2023) y en general concluyen en que
el estigma provoca un aumento del estrés, angustia emocional, mal afrontamiento y
disminucioén de la autoeficacia (Amini-Tehrani et al., 2021; Chu et al., 2021a; Tang et al.,
2022). Las consecuencias asociadas han sido descritas en términos de amplificacion de la
morbimortalidad, mayor discapacidad, disminucién de la adherencia al tratamiento, de la
eficacia de los recursos generales de resiliencia como el apoyo social y las habilidades de

afrontamiento (X. Bu et al., 2022; Dewan et al., 2020).

Recientemente, se han desarrollado instrumentos para medir especificamente el
estigma relacionado con el cancer de mama (X. Bu et al., 2022; Dewan et al., 2020; Xie
et al., 2024). Su enfoque central en la imagen corporal y su falta de especificidad para el
cancer de mama limita la funcionalidad de estos instrumentos para evaluar otras
dimensiones relevantes para la evaluacion del estigma, su impacto en la supervivencia
prolongada y los problemas particulares relacionados con el estigma relacionado con el
cancer de mama (J. Wu et al., 2023; Xie et al., 2024). Por otro lado, hasta donde sabemos,

no se validado ninglin instrumento en poblacion espafiola que evalue el estigma en cancer
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de mama y por lo que sus caracteristicas, los factores sociodemograficos, clinicos y

psicolégicos influyentes permanecen sin explorar.

1.5. Factores sociodemograficos, clinicos y psicologicos que influyen en el estigma

relacionado con el caAncer de mama: criterios de incorporacion de variables.

La presente tesis doctoral ha considerado variables sociodemograficas, clinicas,
psicolodgicas y calidad de vida analizadas previamente en la literatura y acordes a la
conceptualizacion del estigma relacionado con la salud en general, con el cancer en
general y con el cancer de mama en particular (Huang et al., 2021; Tang et al., 2022;

Weiss et al., 2006; J. Wu et al., 2023).

Acorde a la literatura mencionada en el marco tedrico de la presente tesis, se
recogieron los datos sociodemograficos (edad, estado civil, lugar de residencia, nimero
de hijos, nivel econémico, situacion laboral, nivel educativo y actividad fisica semanal),
datos clinicos (afio del diagnostico, estadio, tratamiento médico y/o quirrgico recibido,
curso de enfermedad, intensidad de sintomas, problemas fisicos o psicoldgicos previos y
asistencia psicologica). Se recogieron también datos sobre las experiencias de estigma,
de centralidad del evento, sintomas de ansiedad y depresion, experiencias de vergiienza,
de culpa y calidad de vida. La pertinencia de la inclusion de las variables se detalla a

continuacion.

La edad, estado civil y lugar de residencia son variables ampliamente incluidas en
la literatura cientifica y son mas pertinentes como variables de influencia sobre el estigma
relacionado con el cancer de mama dadas las asociaciones respaldadas en la literatura

previa (Jin et al., 2021; Tang et al., 2022; J. Wu et al., 2023) .

Haber tenido hijos, a pesar de los vinculos entre la maternidad, feminidad y
funcionalidad corporal, no siempre ha sido incluida como variable en la incipiente
literatura asociada directamente al estigma en el cancer de mama, pero ha sido
documentada como preocupacion entre las mujeres en edad reproductiva y en jovenes en

general (Dong et al., 2023; Melhem et al., 2023; Young et al., 2019).

Respecto a la actividad fisica, los resultados del estudio AMBER sefialaron el

efecto protector de la actividad fisica en el bienestar emocional en mujeres con cancer de
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mama, aunque aun no se ha relacionado directamente con el estigma (Vallance et al.,

2023).

Nivel econdmico, educativo y situacion laboral, en tanto que representan el estatus
socioecondmico, implica recursos econdmicos, conocimiento, poder, prestigio y
conexiones sociales beneficiosas, que proporcionan a los grupos con mejor estatus
socioecondmico una ventaja de salud. La situacion de estigma puede agotar estos mismos
recursos ya que conducen a distintas formas de discriminacion que reducen los recursos,
por ejemplo, en el empleo, los salarios, las hipotecas y otros préstamos, la vivienda, la
calidad y cantidad de la educacion y la atencion médica (Fujisawa & Hagiwara, 2015;
Hatzenbuehler et al., 2013). La literatura previa ya ha asociado el estigma relacionado
con el cancer de mama y estas variables (Huang et al., 2021; Tang et al., 2022; J. Wu et

al., 2023)

Respecto a la asistencia psicoldgica, aunque no se ha recogido con frecuencia en
la literatura, se ha considerado su inclusion como manifestacion de la alteracion del
bienestar emocional en la medida en que el malestar provoque una demanda. Por otra
parte, podria tener un efecto positivo al contribuir a gestionar las emociones y procesar

las experiencias de estigma relacionadas con el cancer de mama.

En cuanto a las variables psicologicas, el estigma esta asociado a una devaluacion
que se manifiesta como vergilienza, ambivalencia y estatus bajo. (Yang et al., 2007). La
vergiienza, en el cancer de mama esta ampliamente documentada respecto a la imagen
corporal y ha sido descrita en funcion de la vergiienza internalizada. Los resultados de las
investigaciones relacionan la vergilienza corporal con la influencia sociocultural (es decir,
impuesta por los medios de comunicacion y la red social del individuo) y los factores
psicologicos (por ejemplo, hacer comparacion de apariencia y emociones negativas)
como principales contribuyentes (Amini - Tehrani et al., 2021; Zamanian et al., 2022).
También se han descrito experiencias de vergilienza en la relacion con los proveedores
clinicos (Brennan et al., 2023). La literatura describe correlatos de culpabilidad
relacionados con el estigma en cancer de mama que se asocian a considerar el cancer de
mama como una enfermedad autoinfligida, tanto por comportamientos atribuibles al

cancer como por causas miticas. Se asocia también a no poder responder a las exigencias
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sociales de feminidad, positividad y desempeio de roles familiares, asi como con sentirse

una carga familiar (Brennan et al., 2023; Huang et al., 2021; Tang et al., 2022).

Respecto a ansiedad y depresion, se relacionan con el estigma porque los
individuos estigmatizados utilizan y agotan el autocontrol para gestionar una identidad
devaluada, lo que requiere un uso flexible de estrategias de regulacion de emociones a
corto plazo. Con el tiempo, sin embargo, el esfuerzo requerido para hacer frente al estigma
disminuye los recursos psicologicos de los individuos y, por lo tanto, su capacidad para
regular de forma adaptativa sus emociones, lo que puede tener consecuencias negativas
tanto para la salud mental como fisica. Varios estudios prospectivos han demostrado que
aquellos que experimentan estigma informan participar en estrategias de regulacion de
emociones mas inadaptadas, como la rumiacion y la supresion, que a su vez producen
mayores sintomas de angustia psicologica, lo que indica que los procesos de regulacion
de las emociones median en la relacion estigma-salud. (Fujisawa & Hagiwara, 2015;

Hatzenbuehler et al., 2013; Huang et al., 2021; Tang et al., 2022; J. Wu et al., 2023).

En cuanto a la centralidad del evento, dado que se trata de la medida en que un
evento estresante define el yo, se ha considerado de interés dado que el estigma es un
proceso de alteracion de la identidad. La experiencia de cancer de mama puede ser un
evento estresante que define el yo dado que el estigma se inicia en la socializacion, cuando
se obtiene una idea general de como seria cargar con un estigma particular y en un
momento dado un diagnostico, de cancer de mama en este caso, traslada una identidad
“normal” “sana” a una socialmente devaluada. Por otro lado, la vergiienza, culpa,
ansiedad y depresion documentadas en el estigma se han relacionado también con la

centralidad del evento (Berntsen & Rubin, 2006; P. Corrigan, 2004; Fernandez
Alcantara et al., 2015; Gehrt et al., 2018). Asimismo, la centralidad del evento y

constructos afines se reconocen en la literatura como factores relevantes para el bienestar

psicologico de las personas con cancer (Cook et al., 2021; Helgeson, 2011).

Respecto a la calidad de vida, estd ampliamente documentada en la incipiente
investigacion la relacion entre estigma relacionado con el cancer de mama y una calidad
de vida fisica y mental disminuida. Su inclusiéon como variable objetivo o relacionada en
la literatura es practicamente unanime (Huang et al., 2021; Tang et al., 2022; J. Wu et al.,

2023).
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1.6 El estigma interseccional: cancer y género.

El término género hace referencia a las diferencias culturales y sociales asignadas
a las personas en funcion de su sexo, al conjunto de valores, simbolos y metaforas que
definen lo masculino y lo femenino, asi como a las relaciones de poder basadas en la
asimetria social entre mujeres y hombres. Este término contempla alternativamente dos
sentidos diferenciados e interconectados: un sistema de relaciones sociales, simbdlicas y
psiquicas en las que se situa de forma diferente y desfavorable a las mujeres con respecto
a los varones, y una categoria de analisis cientifico que permite estudiar este sistema de
relaciones y contemplar a los sexos como entidades politicas, sociales y culturales para,
con ello, superarlas limitaciones y el determinismo ficticio que incorpora la categoria

sexo (Ortiz Gomez, 2002).

El estigma interseccional es la convergencia de identidades estigmatizadas dentro
de una persona o grupo (género, raza, etnia, estatus socioeconémico). En lugar de ver
caracteristicas como el estado de salud, el género o la pobreza de forma aislada, la teoria
interseccional codifica los esfuerzos para examinar estos ejes individuales de diferencia

en conjunto (Turan et al., 2019).

La necesidad de reconocer la pertenencia de un individuo a varios grupos
estigmatizados ha sido una consideracion relativamente reciente en la literatura de salud
publica. El efecto de convivir con multiples identidades estigmatizadas, mas que una
suma simple, puede tener efectos multiplicativos o interactuar de formas complicadas
para producir una experiencia determinada. La interseccionalidad busca comprender la
naturaleza compleja de la identidad, la salud, las relaciones sociales y el poder que se
desarrolla dentro de la interaccion y las experiencias humanas. (Heley et al., 2024; Turan

etal., 2019).

La panoramica que ofrece la figura que se presenta a continuacion (Fig. 4), aborda
la interseccionalidad desde una perspectiva de género tal y como suele abordarse en
investigacion, desde una segregacion por sexos que tiene por objetivo analizar las

diferencias entre hombres y mujeres respecto a un problema de salud determinado.

42



UNIVERSIDAD
DE GRANADA

En el caso del cancer, en el mundo, dos tercios de los tres millones de nuevos
casos entre adultos menores de 50 afios ocurrieron en mujeres en 2020. En la figura se
presenta graficamente la incidencia total de cancer en Europa en 2022, segregado por sitio
del cancer y por sexo en la poblacién menor de 50 afios, observandose una incidencia
muy superior del cancer en mujeres en comparacion con los hombres, fundamentalmente
causada por la elevada incidencia del cancer de mama, pero también en otros tipos de

cancer (OMS, 2025):

Age-Standardized Rate (World) per 100 000, Incidence, Males and Females, age [0-49], in 2022
Europe
(Top 15 cancer sites)
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Cancer TODAY | IARC - https://gco.iarc.who.int/today
Data version : Globocan 2022 (version 1.1)
© All Rights Reserved 2025

Fig. 4: Incidencia de cancer en Europa: tasa estandarizada por edad (0—49 afios) por 100 000 hab. Segregado
por sexo y sitio del cancer. OMS, Cancer Today, Globocan (v 1.1), 2022.

En la presente tesis, la perspectiva de género no se incorpora desde este punto de
vista, aunque cabe mencionar que la literatura ha mostrado problemas de estigma
relacionado con el cancer de mama masculino que, segln la literatura, esta asociado al
desconocimiento y al miedo a ser estigmatizados, resultando en tasas de supervivencia
mas bajas en comparacion con las mujeres. El estigma relacionado con el cancer de mama

masculino se deriva principalmente de la percepcion del cancer de mama como una
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“enfermedad de mujeres” que conlleva sentimientos de emasculacion y vergilienza
(Abboah-Offei et al., 2024; Hassett et al., 2020). En este sentido el cancer de mama afecta,
paraddjicamente, de manera antagdnica en cuestion de estigma; las mujeres sienten una
pérdida de feminidad mientras que los hombres se sienten feminizados. Se evidencia el
género como sistema de relaciones sociales, simbdlicas y psiquicas en las que se sittia de
forma diferente y desfavorable lo considerado como femenino, respecto a lo considerado
como masculino (Ortiz Gémez, 2002); para los varones una identidad social feminizada
puede significar una identidad social devaluada mientras que, para las mujeres, una
identidad social desfeminizada no es una identidad masculinizada, si no que se vive como
un vacio, una merma de la identidad femenina tal y como se habia construido, una pérdida

de identidad (Melhem et al., 2023; Vrinten et al., 2017).

La perspectiva de género, en la presente tesis, se aborda desde el estigma
interseccional en el que convergen el estigma del cancer y el estigma de género, es decir,
desde el punto de vista de la desigualdad social y la discriminacion estructural, cultural y
simbolica que se manifiesta en las experiencias de estigma de las mujeres con cancer de
mama desde el tratamiento hasta la supervivencia. El cancer afecta a las mujeres de
maneras Unicas, con respecto a su salud fisica y mental, entorno, familias y comunidades.
Las diferencias en como afecta el cancer a las mujeres en comparacion con los hombres
son amplias, desde los efectos biomédicos y terapéuticos de la enfermedad hasta las
preocupaciones psicosociales, el bienestar financiero, la exposicion a los factores de
riesgo de cancer y las oportunidades perdidas para su prevencion. Se relaciona con
priorizar la atencion a la familia, con el silencio sobre sus sintomas o emociones, con
culpabilidad y vergilienza al sentir que incumplen con sus roles tradicionales como

madres, esposas y cuidadoras. (Union for International Cancer Control, 2023).

La Comision Lancet Women, Power and Cancer, desde un enfoque feminista
interseccional ha creado un marco para abordar el impacto desproporcionado del cancer
en la vida y en las oportunidades de las mujeres (Garton et al., 2025). El doble decalogo
de hallazgos clave y acciones prioritarias, muestra que el impacto del cancer en las
mujeres abarca cuestiones de derechos y salud de las mujeres, estigma y acceso a los

servicios de atencion médica. (Garton et al., 2025; Ginsburg et al., 2023; OMS, 2019).
(Fig. 5)
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Hallazgos clave y acciones prioritarias de la comision Lancet:
Women, Power and Cancer

Hallazgos clave

1

El cancer se encuentra entre las tres principales causas de mortalidad prematura
entre las mujeres en casi todos los paises del mundo.

2

De los 2,3 millones de mujeres que mueren prematuramente de cancer cada afio, 1,5
millones de muertes podrian evitarse a través de estrategias de prevencion primaria
o deteccion temprana, mientras que otras 800 000 muertes podrian evitarse si todas
las mujeres de todo el mundo pudieran acceder a una atencién 6ptima del cancer.

3

En general, el cdncer es menos accesible a la prevencidn primaria en las mujeres que
en los hombres.

4

En los paises clasificados como bajos en el indice de Desarrollo Humano (IDH), hasta
el 72 % de las muertes por cancer entre las mujeres fueron prematuras (menores de
70 afios), en comparacion con el 36 % en los paises con un IDH muy alto.

5

En muchos paises, independientemente de la region geografica o los recursos
economicos, las mujeres tienen mas probabilidades que los hombres de carecer del
conocimiento y el poder para tomar decisiones informadas sobre la atencién médica
relacionadas con el cancer.

6

Las mujeres son mas propensas que los hombres a arriesgarse a una catastrofe
financiera debido al cancer, con consecuencias nefastas para sus familias, incluso si
se dispone de atencion oncoldgica de calidad.

7

El patriarcado domina la atencion del cancer, la investigacion y la formulacion de
politicas. Aquellos en posiciones de poder deciden lo que se prioriza, se financiay se
estudia.

8

Dentro de la fuerza laboral del cancer, las mujeres estan subrepresentadas como
lideres.

9

Las mujeres en la fuerza laboral del cancer reportan experiencias frecuentes y graves
de discriminacién basada en el género, incluyendo el acoso y el acoso sexual.

10

La atencidon no remunerada a las personas con cancer la realizan en gran medida las
mujeres. Se necesitan nuevos métodos para estimar el verdadero valor del trabajo
de las mujeres en el cuidado del cancer.

Acciones prioritarias
1
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Asegurar que los datos sobre sexo, género y otros factores sociodemograficos se
recopilen de forma rutinaria en las estadisticas de salud del cancer, se informan
publicamente y se actualizan.

2

Desarrollar, fortalecer y hacer cumplir leyes y politicas que reduzcan la exposicion a
riesgos conocidos de cancer para nifias y mujeres.

3

Investigar, monitorear y actuar sobre los riesgos emergentes de cancer que afectan
de manera desproporcionada a las nifas y a las mujeres, incluidos los factores
ocupacionales y ambientales.

4

Disefiar e implementar estrategias transformadoras de género e interseccionales
para aumentar el acceso equitativo a la deteccion tempranay el diagnéstico del
cancer.

5

Co-crear sistemas de salud accesibles y receptivos que brinden atencién oncoldgica
respetuosay de calidad para nifias y mujeres.

6

Garantizar un acceso equitativo a los recursos de investigacion del cancer, el
liderazgo y las oportunidades de financiacién para las mujeres.

7

Desarrollar, fortalecer y hacer cumplir politicas que prevengan el acosoy la
discriminacion de género en la fuerza laboral del cancer.

8

Integrar un marco de competencia de género en la educacién y capacitacion de la
fuerza laboral del cancer.

9

Desarrollar y validar un enfoque econémico feminista para casos de inversion y otras
evaluaciones econdmicas del cancer.

10

Establecer, implementary hacer cumplir normas salariales para todos los
cuidadores del cancer que sean justas, equitativas e inclusivas.

Fig. 5: Hallazgos clave y acciones prioritarias de la comision Lancet: Women, Power and Cancer
(Ginsburg et al., 2023)
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1.7 Glosario de términos

En la Tabla 1 se presentan los términos mas utilizados en la investigacion

contemporanea sobre estigmas modificando y afiadiendo algunos términos a la seleccion

de Pescosolido y Martin (2015):

Tablal. Glosario de términos y conceptos.

Conceptos

Estigma Atributo profundamente desacreditador; "marca de verglienza"; "marca de
opresion"; identidad social devaluada, proceso social de estigmatizacion

Estigmatizacion Proceso social de devaluacion incrustado en las relaciones sociales a través de
la asignacion de etiquetas y estereotipos

Etiquetas Términos sancionados oficialmente aplicados a condiciones, individuos,
grupos, lugares, organizaciones, instituciones u otras entidades sociales

Estereotipos Creencias y actitudes negativas asignadas a condiciones sociales etiquetadas

Prejuicio Creencias y actitudes negativas por estereotipos

Discriminacion

Comportamiento de respaldo de estereotipos que perjudica a los etiquetados

Caracteristicas del estigma

Fisico Del cuerpo, por ejemplo, cicatrices, alopecia, discapacidad fisica

Caracter Debilidad moral, asociado a salud mental, promiscuidad, habitos téxicos.
Estado Una posicion en la sociedad; p.e. caracteristicas atribuidas raza/etnia
Desacreditado "Marcas" que son visibles o no ocultables, reveladas o evidentes.
Desacreditable "Marcas" invisibles u ocultables, no conocido ni inmediatamente perceptible
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Cambiable Susceptible de ser cambiado por intento directo del individuo o grupo

Arreglado Sujeto a cambios solo cambiando el significado social de la "marca"

Experiencia

Percibido En esta tesis en ocasiones se generaliza como estigma percibido para incluir
varios tipos de estigma como anticipado, publico, respaldado e internalizado.
Generalmente, hace referencia a la creencia de que "la mayoria de la gente"
devaluara, discriminara a los estigmatizados.

Respaldado Acuerdo expresado con los estereotipos, los prejuicios y la discriminacion

Anticipado Expectativas de experimentar prejuicios y discriminacion entre los
estigmatizados

Recibido Experiencias de rechazo y devaluacién manifiestas - interacciones negativas

Promulgado Comportamientos de tratamiento diferencial por parte de los estigmatizadores

Estigma internalizado

Auto-estigma, aceptacion internalizada de estereotipos y prejuicios

Estigma de cortesia

Estereotipos, prejuicios y discriminacidn por asociacidn con grupos marcados

Estigma publico

Comportamientos de discriminacion real a los individuos estigmatizados;
Estereotipos, prejuicios y discriminacion respaldados por la poblacién general

Estigma basado en el
proveedor

Prejuicio y discriminacion expresados o ejercidos, consciente o
inconscientemente, por grupos ocupacionales designados para prestar
asistencia a grupos estigmatizados

Estigma estructural o
institucionalizado

Prejuicio y discriminacion por politicas, leyes y practica institucional

Estigma interseccional

Convergencia de identidades estigmatizadas dentro de una persona o grupo
(género, raza, etnia, estatus socioeconoémico)

Basado en marco conceptual de (Pescosolido & Martin, 2015)
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Es necesario aclarar que en la presente tesis la mencion de “estigma percibido” es
una generalizacion que incluye los distintos tipos de experiencias de estigma recogen los
items del instrumento de medida BCSAS (anticipado, publico, respaldado, estructural,
recibido e internalizado...). Generalmente, estigma percibido es la creencia de que "la

mayoria de la gente" devaluard, discriminard a los estigmatizados.

En la literatura cientifica, una mujer es definida como superviviente desde el dia
en que es diagnosticada de cancer de mama. Intencionalmente hemos segregado entre
“mujeres con cancer de mama” y “supervivientes” por varias razones. La primera es que
utilizar el término superviviente desde el diagnodstico contiene la imprecision fundamental
de homogeneizar una experiencia que es muy distinta al inicio y durante el tratamiento
que con el paso de los afios. Se trata ademas de una experiencia de enfermedad diversa;
por ejemplo, las mujeres con cancer de mama metastasico han rechazado definirse como

supervivientes en su interpretacion como “curadas” por la cronicidad de su patologia.

La segregacion intencional entre conceptos ha tenido como objetivo distinguir
semanticamente los periodos de enfermedad (en tratamiento), de los periodos libres de
enfermedad, recoger las diferencias entre ambos y las realidades distintas que se presentan

en cada uno de ellos.
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Capitulo 2. Objetivos.

La tesis que se presenta tiene como objetivos:

1.

Desarrollar y validar un instrumento psicométrico de experiencias de estigma
relacionado con el cancer de mama que permita explorar su impacto, incidencia,
duracion, evolucién y factores relacionados durante la enfermedad y en la

supervivencia. (Estudio 1)

Caracterizar y evaluar el estigma en mujeres con cancer de mama y supervivientes
espanolas mediante el instrumento desarrollado y validado (Breast Cancer Stigma
Assessment Scale, BCSAS), asi como determinar la influencia de variables

sociodemogréaficas y clinicas. (Estudio 2)

Explorar las relaciones entre estigma relacionado con el cancer de mama con la
centralidad del evento, ansiedad, depresion, culpa, vergiienza y calidad de vida en
mujeres con cancer de mama y supervivientes espafiolas y validar dos modelos:
un modelo explicativo del estigma en cancer de mama basado en factores
psicolégicos y un modelo que incorpore factores psicoldgicos, sociodemograficos

y clinicos. (Estudio 3)
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Capitulo 3.

Estudio 1: Desarrollo y validacion psicométrica de la escala de
evaluacion del estigma en cancer de mama para mujeres con cancer de
mama y supervivientes.

Development and Psychometric Validation of the Breast Cancer Stigma Assessment
Scale for Women with Breast Cancer and Its Survivors.

Cenit-Garcia, J., Buendia-Gilabert, C., Contreras-Molina, C., Puente-Fernandez, D.,
Fernandez-Castillo, R., & Garcia-Caro, M. P. (2024). Development and Psychometric
Validation of the Breast Cancer Stigma Assessment Scale for Women with Breast Cancer and Its
Survivors. Healthcare, 12(4), 420. https://doi.org/10.3390/healthcare12040420
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Capitulo 3.

Estudio 1. Development and Psychometric Validation of the Breast Cancer Stigma
Assessment Scale for Women with Breast Cancer and its Survivors

1. Introduction

Breast cancer, particularly female breast cancer (FBC), is the most commonly
diagnosed cancer in the world (Siegel et al., 2023), and has the highest incidence, as well
as the greatest number of years lived with disability rate in Europe (Allahqoli et al., 2022),
with an estimated 35,000 new cases predicted in Spain by 2023 (SEOM, 2023).
Additionally, the number of cases is expected to increase. But survival has also increased
to 86% worldwide and to 90.6% in Spain (SEOM, 2023); this implies that more and more
women will suffer from breast cancer and survive it, thus facing its impact, which extends
to all spheres of life. Cancer remains a profoundly feared disease, and it is associated with
social representations of death (Chavez-Diaz et al, 2020), disability, physical
disfigurement or deformity, suffering, and pain (Palacios-Espinosa & Zani, 2012; Reina
Sarmiento et al., 2011; Rivera Aragon et al., 2014). These social representations, as well
as experienced or anticipated realities (breast deformities; scarring; alopecia;
lymphedema; and work, social, economic, family, and relationship problems), result in

the emergence of stigma (Rajasooriyar et al., 2021a; Suwankhong & Liamputtong, 2016).

Stigma can be defined as a specific contextual relationship in which a particular
attribute is associated with a negative evaluation that can lead to negative treatment or
discrimination, as well as self-fulfilling prophecies, the activation of stereotypes, and
identity threat (Major & O’Brien, 2005). Stigma is internalized or perceived when
negative evaluations are self-inflicted and internalized, and it can lead to shame, guilt,
and/or the fear of being discriminated against. Social or public stigma refers to an induced

negative evaluation, as opposed to real discrimination (Link & Phelan, 2001).

Health-related stigma (HRS) is a social, experienced, or anticipated process
characterized by exclusion, rejection, blame, or devaluation that results from a negative
evaluation, with a permanent alteration in identity that is caused by a health problem. This
evaluation may be medically unjustified and may worsen the patient’s health status (Van

Brakel, 2006; Weiss et al., 2006). HRS has been studied in HIV, mental illness, epilepsy,
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physical disability, and lung cancer patients (Cataldo et al., 2011; Van Brakel, 2006).
According to the literature, it acts as an enhancer of the burden of illness for patients and
their families and is associated with a delayed presentation for care, the premature
termination of treatment, limitations in access to services and resources, and amplified
psychological, physical, and social morbidity (Major & O’Brien, 2005; Rajasooriyar et
al., 2021a; Van Brakel, 2006), serving as a predictor of psychiatric and psychological

comorbidities.

According to Fujisawa and Hagiwara’s model (Fujisawa & Hagiwara, 2015),
cancer is a stigmatizing condition when the following elements of stigma described by
Jones (Jones et al., 1984) are present: concealability, course, disturbance, steric quality,

origin, and danger.

Models of stigmas (Amini-Tehrani et al., 2021; P. W. Corrigan et al., 2011;
Fujisawa & Hagiwara, 2015; Hatzenbuehler, 2009; Zamanian et al., 2022), explain their
influence on the behavior of the stigmatized and those with whom they interact, as well
as the threat or damage to the individual’s social identity (Figure 1). Stigma causes
increased stress, emotional distress, poor coping, and decreased self-efficacy (Amini-
Tehrani et al., 2021; Chu et al., 2021b; Reina Sarmiento et al., 2011; Rivera Aragén et al.,
2014). In the serial mediation model of stigma in breast cancer, the importance of the
relationship between public stigma, internalized stigma, body image, and psychological

distress was confirmed (Zamanian et al., 2022).

Przsaenrlceerof f\ -{ Cancer as non-stigma I
»
* Cancer as stigma } » Others’ negative reactions to » Patient health consequences
[ Factors that affect 8 patients with cancer C |+ Depression
people’s perceptions * Negative perceptions of *  Anxiety
o patients * Anger

Iy * Negative feelings toward * Demoralization
’ C9urse . patients * Underutilization of
: Dlsruptl'veness' * Avoidance of and healthcare services
: geraisgtil:‘etlc quality discrimination against * Low adherence to physician

: patients etc. recommendation etc.
|+ Peril

Figure 1. Fujisawa and Hagiwara’s conceptual model of cancer stigma (Fujisawa & Hagiwara, 2015). A:
The presence of cancer in itself is not always considered as a stigma, particularly when it does not convey
a deviation from the norm and/or is not associated with undesirable qualities. B: The presence of cancer,
once labeled as a stigma, can induce negative reactions among the general population toward the patients.
C: Negative reactions from others can impact patient health status as well as health-related behaviors.
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Previous studies have placed the prevalence of perceived cancer-related stigma in
general at between 5 and 90% (Fujisawa et al., 2020); for breast cancer, 85.4% of

survivors reported moderate—high levels of stigma (Jin et al., 2021).

On the other hand, there is sufficient evidence supporting associations between
breast cancer and fatigue, distress, depression, and anxiety months or even years after the
diagnosis (Tsaras et al., 2018). The overall prevalence of depression in women with breast
cancer in 70 countries has been estimated at 32.2%, with similar figures for anxiety
(Pilevarzadeh et al., 2019). In Spain, the prevalence of anxiety has been placed at 48.6%,
and at 15% for depression (Puigpinos-Riera et al., 2018, 2020). This prevalence varies
according to the stage of breast cancer, the time of treatment, recurrence, and other factors
(Puigpinds-Riera et al., 2018), including the social and cultural factors of stigma, with a
higher incidence in patients suffering from anxiety and depression in general (Carreira et
al., 2021; P. W. Corrigan et al., 2019; Pellet et al., 2019) and in women with breast cancer
in particular (Lopes et al., 2022; Pilevarzadeh et al., 2019; Syrowatka et al., 2017; Tsaras
etal., 2018). In addition, specific stigma interventions have had an effect on psychological
outcomes (Jassim et al., 2023), suggesting that they may be secondary to the experience
of stigma (Chu et al., 2021b; Van Brakel, 2006). The associated consequences have been
described in terms of increased disability, a poorer quality of life, and the decreased
effectiveness of general resilience (sense of coherence, social support, and coping skills)

(X. Buetal., 2022; Dewan et al., 2020).

Likewise, some reviews and meta-analyses in recent years have corroborated the
strong relationship of stigma in women with breast cancer with negative body image,
anxiety, resignation, depression, guilt, ambivalence about emotional expression, and
social restriction, as well as with delayed help-seeking behavior (Huang et al., 2021; Tang
et al,, 2022). Studies reveal that there are numerous sociodemographic variables,
including the disease itself and its treatments, along with psychosocial variables that are
related to stigma, causing suffering and related both to the conditions inherent to the
disease experience and to the recovery of these women. Health professionals should pay
attention to the assessment of stigma in order to respond to the needs of patients and
survivors, as well as to develop better strategies for breast cancer health promotion and

prevention (Lyu et al., 2022; Tang et al., 2022).
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Over the last two decades, instruments have been developed to quantify the impact
of health-related stigma, including the Internalized Stigma of Mental Illness (ISMI) scale
(Boyd et al., 2014) and the HIV Stigma Scale (Berger et al., 2001; Franke et al., 2015).
Based on the latter, the Cataldo Lung Cancer Stigma Scale (CLCSS) was developed in
2011 (Cataldo et al., 2011), and recently, instruments have been designed to specifically
measure stigma in Iranian and Chinese women with breast cancer (X. Bu et al., 2022;
Dewan et al., 2020). However, these tools are designed for patients in the active phase.
During this phase, the patient is focused on the consequences of cosmetic changes. These
scales do not include other relevant items for the assessment of stigma or its impact on
survivors. Moreover, we have not found any instrument developed in the Spanish
population that assesses breast cancer stigma, nor do currently used instruments include
all relevant aspects of stigma, apart from the aesthetic items, applicable to the assessment

of stigma or its impact on survivors.

The comorbidities associated with stigma justify the need to assess its role as a
mediator or potential cause of decreased resilience and quality of life, the amplification
of morbidity, and worsening prognosis. Stigma research will be useful in promoting and
evaluating specific interventions that respond to the needs of women with breast cancer

and its survivors.

The aim of this study is to develop and validate a scale sensitive to the stigma
experiences of Spanish women with breast cancer and its survivors to explore its impact,

incidence, duration, evolution, and other related factors.

2. Materials and Methods

2.1. Design

A descriptive, cross-sectional study was carried out for the development and
validation of an instrument for stigma evaluation. This study was divided into three
phases: (1) item development, (2) scale development, and (3) scale evaluation, following
the recommendations for developing and validating scales (Boateng et al., 2018; Clark &

Watson, 2019; Teresi et al., 2022).
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2.2. Phase 1: Item Development

The development of the scale items was based on the health-related stigma (HRS)
theoretical model created by Weiss (Weiss et al., 2006) and was developed for cancer
stigma evaluation in the previously described conceptual framework created by Fujisawa

and Hagiwara (Fujisawa & Hagiwara, 2015).
2.2.1. Literature Review

First, an in-depth review of the literature published up to that time (December
2019) in PubMed, Web of Science, Embase, and CINAHL was performed. Search
strategies combining breast cancer, stigma, social stigma, and variations were employed.
The results showed that there was no scale to assess stigma in breast cancer, with the HIV
Stigma Scale (Berger et al., 2001), validated in Spanish (Franke et al., 2015), and the
Cataldo Lung Cancer Stigma Scale (Cataldo et al., 2011) being the closest stigma scales

currently available.

In parallel, a qualitative study was conducted with the participation of 15 women
with breast cancer, or survivors of the disease, over 18 years of age, in a disease-free
period, during remission, or during a follow-up at the gynecologic oncology unit of the
Virgen de las Nieves Hospital in Granada, selected through convenience sampling, in
order to explore stigma in breast cancer and to identify related factors. The sample size
was reached at the saturation of the data. The interviews were conducted in a private
office using an individual, semi-structured interview. The interview script was designed
so that the discursive elements surrounding stigma experiences, as well as those related
to stigma responses, could be addressed in a comprehensive manner: (1) social imaginary;
(2) reactions, projections, and attributions; (3) social experience; and (4) perception of
stigma. The duration of the interviews ranged from 60 to 90 min. They were audio-
recorded and transcribed verbatim. The interviews were conducted by a researcher trained
and experienced in conducting in-depth interviews. Data collection was terminated when
data saturation was considered to have been reached (Green & Thorogood, 2018). Braun
and Clarke’s six-phase framework (Braun & Clarke, 2006) was used to analyze the data.

Rigor was ensured using the criteria of credibility, transferability, reliability, and
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confirmability (Lincoln et al., 1985). The obtained results were in accordance with the
elements of stigma considered in the theoretical framework and were concretized as
follows: symbology, metaphors and negative social representations, control of
information, guilt in the search of the origin and meaning of the disease, alterations to
social and family life, deterioration of image and self-concept, perceived stigma or
discrimination, permanent alteration of identity, and negative emotional and behavioral
responses. Subsequently, the first version of the Breast Cancer Stigma Scale was

developed.
2.2.2. Item Composition

The procedure for the selection of the items for the first version of the scale was
based on a selection of items from the Cataldo Lung Cancer Stigma Scale (CLCSS)
(Cataldo et al., 2011), after a translation and cultural adaptation of the scale to Spanish
and to breast cancer, and from the HIV Stigma Scale, after an adaptation of the scale to
breast cancer (validated in Spanish) (Berger et al., 2001; Franke et al., 2010, 2015), along

with statements obtained from qualitative interviews.

Eleven items were selected from the CLCSS (only one of which was not shared
with the HIV scale), and the items specifically related to smoking-related stigma were
discarded, since breast cancer stigma is not specifically based on the belief that the disease
is smoking-related. However, four other items from the HIV scale—discarded by Cataldo
in his adaptation of the HIV Stigma Scale for his CLSS—were added, whose adaptation
for breast cancer was in agreement with the results of the qualitative research and with

the theoretical framework.

Twenty-one items were selected from the interview results. Some items were
considered to reflect the same aspect of stigma, so they were merged to improve the
operability of the scale. Likewise, the verb tense and the form of expression were adapted
to be independent of the time of the disease, whether in the active phase or in a period of

remission.

A total of 36 items (4 based on the HIV stigma scale, 11 based on the CLSS, and

21 based on the interviews) comprised the first version of the scale.

60



s 6
o 4,

» UNIVERSIDAD
¢ ° DEGRANADA

2.2.3. Delphi Study

The first version of the Breast Cancer Stigma Assessment Scale (BCSAS)
underwent two rounds of a Delphi study (Varela-Ruiz et al., 2012). Fifteen specialists
from the fields of anthropology, sociology, psychology, oncology, and nursing, with a
mean work experience of 19.8 years, were contacted via email. These experts evaluated
an online questionnaire using a Likert scale of 1-4 (where 1 was disagree, and 4 was
completely agree) to assess the adequacy of the items in relation to the concept of stigma
in terms of relevance, pertinence, clarity, and completeness, and suggestions were
encouraged on their part. For the evaluation of the level of agreement among experts, a
score of 3 or 4 obtained for each item was calculated. A minimum consensus level of 80%
was established. Items rejected by more than one of the fifteen reviewers were discarded
or rewritten. Of the 36 initial items, 28 were remained, with a 93.3% degree of consensus

in the second round.
2.3. Phase 2: Scale Development
Pilot Testing

With the second version of the scale, including 28 items, a pilot test was carried
out with the participation of 62 women, over 18 years of age, with breast cancer in the
active stage or in remission, who attended a consultation in the gynecologic oncology
department or who belonged to previously contacted associations for women with breast
cancer. They answered the online questionnaire, in which they were also asked for their

opinions regarding the questionnaire.

The pilot sample included 62 participants, resulting in o= 0.883 (95% CI=0.836—
0.921) with a Kaiser—-Meyer—Olkin (KMO) value of 0.746 and a Bartlett’s sphericity test
value of y* = 758.981 (p = 0.001). This indicated that the BCSAS exhibited good internal
consistency, and the exploratory factor analysis was relevant. After the pilot sample, the
final scale was maintained using the 28 items of the second version, and the second phase

of the validation of the BCSAS was carried out in the Spanish population.
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2.4. Phase 3: Scale Evaluation

2.4.1. Sample and Setting

Women were recruited intentionally and consecutively among those who had been
diagnosed with breast cancer between 1 January 2006 and 31 October 2022; were of
Spanish nationality; were undergoing treatment, follow-up, revision, or remission of their
disease at the Complejo Hospitalario Virgen de las Nieves of Granada (Spain); were
recruited through associations of women with breast cancer; possessed the cognitive

capacity to complete the questionnaire; and who had provided written informed consent.
2.4.2. Data Collection

The first author contacted the participating centers and requested their
collaboration in the recruitment of patients between June 2021 and March 2022. In each
of the centers, the participation of an oncologist or oncology consultation nurse, who
recruited women that met the inclusion criteria and agreed to participate in the study, was
requested. The collaboration of associations of women with breast cancer throughout
Spain was requested by means of an e-mail including information, documentation,

instructions, participation criteria, and contact details for the investigators.

After explaining the objective of the study and what their participation consisted
of, the participants were provided with a web link to access the questionnaire to be
completed. The completion of the entire questionnaire required between 35 and 45 min.
A total of 70 patients repeated the BCSAS questionnaire 3—5 weeks after the first

completion to evaluate its test-retest reliability.

2.4.3. Tools

An online form was developed using the LimeSurvey software application (V
5.6.31+230718) LimeSurvey GmbH (Limesurvey GmbH., 2006), which included
sociodemographic data (age, marital status, economic level, educational level, and
employment status) and clinical data (year of diagnosis, stage, and course of disease), in

addition to the following instruments:

62



. UNIVERSIDAD
¢ DEGRANADA

The Breast Cancer Stigma Assessment Scale (BCSAS): this scale includes 28 items,
requiring rating the statements regarding stigma experiences using a 5-point Likert scale
(1 = strongly disagree, and 5 = strongly agree). It was scored between a minimum of 28
and a maximum of 140; the higher the score, the greater the degree of stigma (see

supplementary material).

The Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) (Zigmond & Snaith, 1983): this
scale was chosen due to its proven usefulness in the oncology population (Lopez-Roig et
al., 2000) and the availability of a validated version in Spanish for use with this population
(Terol-Cantero et al., 2015). It is a 14-item scale with two subscales relating to anxiety
and depression. The total HADS score ranges from 0 to 42. The odd-numbered items
make up the anxiety subscale, and its response scale is scored from 3 to 0. The even-
numbered items make up the depression subscale and are scored from 0 to 3. The total
score in each subscale is obtained by adding those of the corresponding items, with each
item ranging from 0 to 21. In both cases, the higher the score, the higher the level of
anxiety or depression. This instrument has been validated in the Spanish oncology
population, with a Cronbach’s alpha reliability of 0.85 for the anxiety subscale and 0.87
for the depression subscale (Lopez-Roig et al., 2000).

Quality of Life Scale (SF-12) (Bhandari et al., 2018): this is an instrument that assesses
the health-related quality of life. It consists of twelve items integrated into eight
dimensions grouped into two summative components: physical health (score range: 6—
20) and mental health (score range: 6-27), yielding a total CDVRS score (score range:
12-47). Higher scores indicate a better CDVRS (Vilagut et al., 2008). It is demonstrably
useful for oncology patients (Altuve Burgos, 2020; Hernandez et al., 2020); the reliability
indices obtained for oncology patients were as follows: physical health, a = 0.75; mental
health o = 0.78; and CDVRS o = 0.83 [61]. For a sample of surviving breast cancer
patients, the physical health a = 0.74, the mental Sa-health o = 0.77, and the CDVRS o =
0.88 (Altuve Burgos, 2020).

Centrality of Event Scale (CES) (Berntsen & Rubin, 2006): this scale is used to assess the
experience of an event as a turning point in life, when it is part of the person’s identity
and personality and when the event becomes a reference for attributing meaning to other

experiences. It is a unifactorial scale composed of 20 items, with a response range
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between 1 (completely disagree) and 5 (completely agree). The higher the score, the
greater the centrality of the event, with scores ranging from 20 to 100. The original and
Spanish validation (Ferndndez-Alcantara et al., 2014) presented an internal consistency
Cronbach’s alpha of 0.94, 0.92, and 0.94, respectively (with a double sample in the
Spanish validation). The correlations show a positive and significant relationship between
the event centrality and the state anxiety, trait anxiety, depression, and post-traumatic

stress symptomatology (Fernandez-Alcéntara et al., 2014).

Experience of Shame Scale (ESS) (Andrews et al., 2002): this is an instrument that
assesses shame, as one of the emotions associated with self-awareness, organized into
three areas: characterological shame, behavioral shame, and bodily shame. It consists of
25 items, scored from 0 to 4, yielding total scores in the range of 25-100. The Spanish
adaptation of this scale showed a Cronbach’s alpha of 0.91 (Fernandez-Alcéntara et al.,

2014).

Guilt Scale (SC-35) (Zabalegui, 1993): this is an instrument that measures the concept of
guilt, understood as a process of appraisal (cognitive and affective) of those behaviors
that are not in accordance with a certain scale of values. It specifically evaluates the ease
of or propensity to feel guilt. It consists of 35 items scored on a Likert scale of 1 to 5
points, from 1 (totally false) to 5 (totally true). The scores are: “low guilt” (0—40 points),
“normal guilt” (41-100 points), “excessive tendency to blame” (101-120 points), and
“pathological guilt” (>121 points). This scale has proven to be a reliable instrument

(Cronbach’s alpha = 0.88) (Zabalegui, 1993).

2.4.4. Data Analysis

An analysis of the sociodemographic and clinical data was performed by
calculating the frequencies and percentages for the qualitative variables, as well as the

means and standard deviations for the quantitative variables.

For the exploratory factor analysis, the KMO test and Bartlett’s test of sphericity
were performed. Next, a principal component analysis, with varimax rotation, was
performed. Cronbach’s alpha, with confidence intervals, was calculated for the total scale
and for each of the factors resulting from the exploratory factor analysis. For intraobserver

reliability, the intraclass correlation coefficient (ICC) was calculated. An ICC < 0.50
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indicated poor to fair agreement, an ICC = 0.5-0.75 indicated good agreement, and an

ICC > 0.90 indicated excellent agreement (Koo & Li, 2016).

For convergent validity, the normality of the variables was tested using the
Kolmogorov—Smirnov test. Due to the non-normality of the variables, Spearman’s rho
correlation coefficient, with 95% confidence intervals, was determined. An r < 0.39
indicated a weak correlation, an r = 0.40—-0.69 indicated a moderate correlation, and an r

> (.7 indicated a strong correlation (Schober et al., 2018).

The feasibility was calculated by measuring the mean response time in minutes

for a selection of 20% of the sample.

The data analysis was performed using IBM SPSS v28 statistical software (IBM
Corp., 2017).

2.5. Ethical Consideration

The study was conducted according to the guidelines of the Declaration of
Helsinki. The data were anonymized prior to analysis, in line with the requirements of
Spanish Data Protection Act 2/2018, including all data relevant to the study, removing all
traces of personal information. The study was approved by the Research Ethics
Committee for the Andalusian Public Health System in Granada (verification code: 0313-

N-17). All participants provided informed consent.
3. Results
3.1. Characteristics of the Study Participants

A total of 231 women responded to the questionnaire. The mean age was 51.15
years, with an SD = 10.369. They were mainly married (61.5%) and working (46.3%),
with a self-perceived average economic level of 81.4% and a vocational (29.9%) or
university (52.9%) education. Most of the patients had stage II cancer (31.6%), and the
majority were cured or free of disease (48.5%) (Table 1). Regarding feasibility, the mean

response time assessed in 68 participants was 7.10 min (SD = 5.39).
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Table 1. Sample characteristics.

Variable Group n p (%)
Age X =51.69 (SD=10.6)
Marital status Single 20 8.7
Married 142 61.5
Separated/divorced 24 10.4
Widowed 8 3.5
Cohabiting with partner 37 16.0
Self-perceived economic level Very High 1 0.4
High 24 10.4
Medium 188 81.4
Level of education Low 18 7.8
No education 2 0.9
Primary school 20 8.7
High school 18 7.8
Middle/higher vocational training 69 29.9
University 122 52.8
Employment status Active 107 46.3
Low Labor 42 18.2
Unemployed 17 7.4
Retired 49 21.2
Other 14 6.1
Stage I 51 22.07
I 73 31.6
11 56 24.24
v 14 6.06
Course of disease Curative treatment 76 32.9
In remission 31 13.4
Cured/disease-free 112 48.5
In palliative treatment 2 0.9
Relapse 10 4.3

3.2. Construct Validity

The value of the KMO was 0.884, and Bartlett’s sphericity test value was y> =
2211.935 (p = 0.001), indicating that the sample was appropriate for factor analysis. The
BCSAS scale showed good reliability, with a = 0.897 (95% CI = 0.878-0.915), and seven
factors: Factor 1: “Concealability” = 0.702 (95% CI = 0.638-0.754); Factor 2:
“Discrimination” = 0.772 (95% CI = 0.720-0.817); Factor 3: “Altered self-image and
self-concept” = 0.750 (95% CI = 0.695-0.797); Factor 4: “Family Disruption” = 0.779
(95% CI1=10.725-0.825); Factor 5: “Social attributions” = 0.599 (95% CI = 0.508-0.677);
Factor 6: “Prejudices” = 0.596 (95% CI = 0.497-0.679); Factor 7: “Origin” = 0.587 (95%
CI=0.465-0.682) (Table 2).
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Table 2. Factor loadings of the BCSAS.

Item

Factor 1. Concealability
1 I hide or minimize my disease with some people.
3. I regret having told some people that I have breast cancer.
4. In some situations I am embarrassed to say that I have breast cancer.
7. 1 prefer to avoid certain places since I have breast cancer.
12. I make an effort to hide or disguise physical changes resulting from
breast cancer.
17. If I think that I have cancer in my body, I feel disgusted.
27. 1 do not like or avoid participating in groups or activities where I have
to be with other people with cancer.
Factor 2. Discrimination.
5. Since breast cancer, I sometimes feel isolated from the rest of the world.
6. My breast cancer has a negative or limiting effect on me in my work.
9 I feel uncomfortable with the stares, morbidness, or curiosity of some
people.
11. I feel that I am not as valid as others because I have breast cancer.
Factor 3. Altered self-image/self-concept.
13. When you have breast cancer, hair loss or physical sequelae are a major
concern.
19. At times I have found it difficult to say and/or hear the word cancer.
20. I often feel afraid or worried because I feel in danger because of cancer.
21. I feel I am not the same as I was before breast cancer.
22. Having cancer has marked a before and after in my life.
Factor 4. Family Disruption.
23. Having breast cancer harms sexual relations.
24. Having breast cancer interferes with family relationships.
25. Having breast cancer negatively affects relationships with a partner.
Factor 5. Social attributions
8. I have been bothered by some attitudes or behaviors of people who know
about my breast cancer.
16. I find it unpleasant that some people feel uncomfortable or avoid me
because of breast cancer.
18. I don’t like it when people avoid saying or hearing the word cancer.
28. I find it hard to face the fact that I may have difficulty or be unable to be
a mother in the future because of cancer.
Factor 6. Prejudices
2. I don’t like that some people treat me differently because of breast cancer.
26. I worry about how my disease affects the people who care for me.
10. I don’t like that some people feel sorry for me.
Factor 7. Origin
14. I believe that my way of being or situations in my life could have
caused my breast cancer.
15. I think having breast cancer has been a wake-up call that I needed to
change some aspects of my life and myself.

Total variance explained (%)—58.434.

3.3. Reliability

Factor

0.505
0.660
0.755
0.443
0.529

0.578
0.458

0.527
0.759
0.446
0.743
0.710
0.604
0.578
0.463
0.702
0.797
0.552
0.825
0.434
0.642
0.623
0.593

0.722
0.427
0.760
0.757

0.825

Total

Alpha If

Item Is
Deleted

0.893
0.895
0.894
0.891
0.891

0.896
0.898

0.890
0.893
0.890
0.893
0.896
0.893
0.892
0.892
0.893
0.891
0.893
0.892
0.890
0.894
0.898
0.898

0.897
0.894
0.899
0.896

0.900

For each item, statistically significant test-retest reliability was obtained. Score

correlation ranged from 0.438 to 0.907 for test-retest reliability (Table 3). A test-retest
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reliability ICC = 0.830 (95% CI: 0.719-0.837, p = 0.001) was observed for the total score

scale.

Table 3. Test-retest reliability of BCSAS.

Factor Item M SD M’ SD’ ICC 95% )2
Item 1 294 1383 290 1.291 0.627 0.463-0.749 0.001
Item 3 203 1.113  2.08 1.230 0.438 0.231-0.607 0.001
Item 4 1.96 1.054 2.04 1.054 0.610 0.442-0.737 0.001
Factor | Item 7 285 1360 2.74 1.30 0.733  0.605-0.824 0.001
Item 12 2.65 1313 292 1.264 0.635 0.475-0.755 0.001
Item 17 1.65 0.966 1.61 0.815 0.516 0.325-0.667 0.001
Item 27 1.97 1.138 2.03 1.210 0.848 0.768-0.802 0.001
Total Factor 1 16.17 5.26 1622 5.29 0.867 0.769-0.927 0.001
Item 5 2.67 1210 2.67 1.311  0.858 0.783-0.878 0.001
Item 6 3.67 1.353  3.65 1.375 0.837 0.752-0.895 0.001
Factor 2 Item 9 3.10  1.269 293 1.293  0.691 0.548-0.795 0.001
Item 11 294 1481 2.67 1.511  0.722 0.589-0.816 0.001
Total Factor 2 12.70 3.98 11.75 431 0.857 0.765-0.915 0.001
Item 13 421 0978 4.13 1.020 0.524 0.334-0.673 0.001
Item 19 3.10  1.484 3.00 1.44 0.848 0.767-0.902 0.001
Factor 3 Item 20 3.58  1.196  3.60 1.241 0.635 0.474-0.755 0.001
Item 21 413 1.061 4.04 1.106  0.859 0.784-0.909 0.001
Item 22 425 1.031 436 0.939 0.702 0.563-0.803 0.001
Total Factor 3 19.55 3.95 19.09 4.09 0.727 0.570-0.833 0.001
Item 23 3.68 1.287 3.65 1.212  0.784 0.676-0.859 0.001
Factor 4 Item 24 244  1.266 240 1.329  0.737 0.610-0.827 0.001
Item 25 331 1.285 3.38 1.305 0.880 0.810-0.923 0.001
Total Factor 4 9.65  3.25 9.45 3.07 0.816 0.701-0.889 0.001
Item 8 335 1.269 333 1.364 0.663 0.511-0.775 0.001
Item 16 3.00 1.343 3.10 1.291 0.593 0.420-0.724 0.001
Factor 5 Item 18 3.65 1.153 3.49 1.075 0.716 0.582-813 0.001
Item 28 2.85 1.109 2.88 1.198  0.577 0.400-0.713 0.001
Total Factor 5 13.19 3.05 12.82  3.12 0.525 0.30-0.696  0.001
Item 2 3.83 1.088  3.88 1.087 0.542 0.353-0.687 0.001
Factor 6 Item 26 393 1.155  3.79 1.138  0.814 0.719-0.880 0.001
Item 10 4.13 1.061 4.07 1.053 0.749 0.627-0.835 0.001
Total Factor 6 12.03 2.24 11.98  2.09 0.495 0.261-0.673 0.001
Item 14 279 1299 281 1.296 0.686 0.542-0.792 0.001
Factor 7 Item 15 332 1.265 333 1.311  0.733 0.604-0.824 0.001
Total Factor 7 6.15  2.25 6.36 2.09 0.614 0.414-0.757 0.001
Total Scale 90.21 16.522 87.609 17.009 0.830 0.719-0.837 0.001

ICC: Intraclass correlation coefficient.
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3.4. Convergent Validity

A positive correlation was observed between the BCSAS and its different
dimensions with the HADS, r = 0.668 (95% CI = 0.587-0.736); CES, r = 0.701 (95% CI
=0.625-0.764); ESS, r = 0.645 (95% CI = 0.555-0.720); and SC-35, r = 0.524 (95% CI
= 0.415-0.617). A negative correlation was observed between BCSAS and SF12; r =

~0.545 (95% CI = —0.634—0.441) (Table 4).

Table 4. Convergent validity of the BCSAS.

Seates  HADS SF12 CES ESS SC35

r 95% 1C) P rO5%IC) P rO5%IC) p_r(O5%I1C) P r(95%IC) »
Factor 1 (()6%3521;.554) 0.001 (7?6?:615:0.225) 0.001 ?6%27552—0.485) 0.001 ?07.2;7—0.576) 0.001 (()6%21997—0.527) 0.001
Factor 2 8:%%* 0-545=" 4 601 (10(')‘6286610‘512) 0.001 8;233)* (0:302=" 4 001 8;2;8)* 04284 001 ?(5?174;’:0.546) 0.001
Facor3 gy O 000 GRS gasy 0001 gy O 000 ST w0 (e M
Factor 4 8;233)* O oo (7—0(';_‘5,557910.342) 0.001 53.158—0.613) 0.001 8:;53;)* @ o0 (()6%26§gio.562) 0.001
Factor 6 8221?2)* T 00n (10(')_23682;70.130) 0.001 ?6%;283—0.461) 0.001 831?(3))* G2 00 ?6?1516;0,385) 0.001

* Kolmogorov—Smirnov test

4. Discussion

This study aimed to develop and validate the Breast Cancer Stigma Assessment

Scale (BCSAS). The developed scale obtained a high degree of consensus for content
validity, and the final version presented an adequate factor structure and internal
consistency. In addition, it showed good results for internal reliability, as well as test-
retest reliability. It correlated positively with the HADS, ECE-SF, ESS, and SC-35 scales,
and negatively with the SF12. These results indicate that the BCSAS is a valid instrument
for assessing stigma in Spanish breast cancer patients and survivors, with possible

generalizability in other countries with similar language and cultural contexts.

The BCSAS scale consists of 28 items and comprises seven factors:
concealability, discrimination, image and self-concept disruption, family disruption,

social attributions, prejudice, and origin. These factors are in line with Fujisawa and
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Hagiwara’s conceptual model of cancer stigma (Fujisawa & Hagiwara, 2015), but they
present specific aspects applicable to breast cancer in Spanish women. Thus, for example,
the disruption factor in our population was centered on the family and couple
environment, or the course factor, which took the form of social attributions and

prejudice, while the danger factor was less significant.

To our knowledge, two recently published scales have been developed to
specifically assess breast cancer stigma. The first is the Breast Cancer Stigma Scale for
Arab patients (BCSS-A), published in 2020 (Dewan et al., 2020). It is a questionnaire,
without factorial structure, composed of 12 items. This scale was developed using a
sample of 59 Muslim women undergoing active cancer treatment, almost all of whom
were married. The BCSS-A showed correlation only with depressive symptomatology.
This scale has important methodological and conceptual limitations that prevent us from
generalizing its findings and, therefore, from comparing its results with those from our

study.

The second scale, the Breast Cancer Stigma Scale (BCSS), published in 2022 (X.
Bu et al., 2022), was developed and validated in Chinese patients diagnosed with breast
cancer, who were undergoing treatment, using a sample of 200 women. The authors
developed a scale of 15 items and four factors (impaired self-image, social isolation,
discrimination, and internalized stigma) based on the conceptual model of perceived
stigma related to lung cancer, developed by Cataldo et al. (Cataldo et al., 2011), and the
scale was correlated with the Fife and Wright Social Impact Scale (Fife & Wright, 2000)

as a criterion for validity.

With respect to the BCSS validated in Chinese patients, the BCSAS developed
and validated in this study presents differences at various levels, which can be considered
strengths. First, the women participating in the BCSAS were female patients at different
points of the disease, along with female survivors (cured or disease-free); thus, the
perspective of stigma was broader, allowing the evolution of stigma over time to be
evaluated, including the impact of sequelae, limitations, and other consequences of a

permanent nature.

Secondly, the BCSAS is organized into seven factors with 28 items, based on the

general HRS framework (Van Brakel, 2006; Weiss et al., 2006) and on the specific
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framework of cancer stigma (Fujisawa & Hagiwara, 2015), while the BCSS includes four
factors with 15 items, based on Cataldo’s model of perceived stigma (Cataldo et al., 2011),
which is based in turn on Berger’s HIV model (Berger et al., 2001). A detailed analysis
of the BCSS items and the included factors revealed that this scale, designed to measure
the perceived stigma, is more oriented to internalized stigma than to perceptions of how
women with breast cancer are treated; in addition, the items related to the deterioration of
self-image (the theoretical equivalent of aesthetics in the HRS) are focused on breast
deformities after surgery, while other concerns of great impact to body image, such as
alopecia secondary to chemotherapy treatment or changes in body weight, are not
reflected. For some women, losing their hair was found to be even more distressing than
losing their breasts [10]. The social isolation factor assesses intimate contact, but not
social contact; it only includes one item regarding concealability, i.e., the information and
visibility of their disease. Moreover, other elements of cancer stigma are not evaluated
(Fujisawa & Hagiwara, 2015), such as job discrimination, the possible guilt associated
with the belief that cancer is a self-inflicted disease (origin factor), and family and social
disruptions that hinder or block interactions and communication, in addition to intimate

contact (disruption factor).

Finally, the negative correlation with the quality of life assessed by the SF-12 scale
(Altuve Burgos, 2020) also reinforces the convergent validity and is in agreement with
similar studies that associate a higher degree of stigma with a lower quality of life; a meta-
analysis (Tang et al., 2022) revealed a negative correlation in the same way as that
observed for the BCSAS scale. Other studies have confirmed this association (Ernst et

al., 2017; Nakash et al., 2020; Wong et al., 2019).

With respect to the consistency and validity of our scale, BCSAS has an excellent
internal consistency, measured with a Cronbach’s alpha of 0.897. This result is superior
to those shown by other instruments that evaluate the same construct, such as the 15-item
Chinese BCSS scale (alpha of 0.86) (X. Bu et al., 2022). Response stability is another
strength of the BCSAS scale. Good test-retest reliability of the total score was observed,
with an intraclass correlation index of 0.830 (Koo & Li, 2016).

Regarding the convergent validity of the BCSAS scale when compared with

instruments that evaluate similar constructs, a statistically positive correlation was
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observed (r =0.701) with the degree of centrality of the traumatic event (CES) (Fernandez
Alcéntara et al., 2015). This is due to the fact that the subjective experience of a given
event is fundamental for it to be considered traumatic. This correlation corroborates the
relationship between the experience and the interpretation of breast cancer as a traumatic
event leading to an alteration of the implicit identity, resulting in stigma. This is in line
with the results of research that identified high correlations between post-traumatic stress
disorder and event centrality in women with breast cancer (Berntsen & Rubin, 2006).
Wong also negatively associated self-stigma in breast cancer with posttraumatic growth
and its mediating (protective) role on the effects of self-stigma on quality of life (Wong

etal., 2019).

The anxiety and depression construct was also assessed using the (HADS) scale
(Lopez-Roig et al., 2000). A statistically significant correlation (r = 0.668) was observed
between the BCSAS and the HADS scales (Schober et al., 2018). This observed
correlation could be due to the fact that stigma is a possible cause and amplifier of anxiety
and depression through increased distress, resulting in psychological and psychiatric
comorbidities in women with breast cancer, which is widely described by the literature

(Lopes et al., 2022; Pilevarzadeh et al., 2019; Tang et al., 2022; Tsaras et al., 2018).

Another construct evaluated concerned shame (ESS) (Andrews et al., 2002;
Fernandez-Alcantara et al., 2014) and guilt (SC-35) (Zabalegui, 1993), which are
considered central dimensions of stigma (Fujisawa & Hagiwara, 2015; Link & Phelan,
2001; Van Brakel, 2006; Weiss et al., 2006). A correlation of r = 0.645 (95% CI = 0.555—
0.720) was observed for shame and r = 0.524 (95% CI = 0.415-0.617) for guilt, data
which are in agreement with the correlations found in Tang’s meta-analysis (Tang et al.,

2022).

Finally, the negative correlation with the quality of life assessed by the SF-12 scale
(Bhandari et al., 2018) also reinforces the convergent validity and is in agreement with
similar studies that associate a higher degree of stigma with a lower quality of life; a meta-
analysis (Tang et al., 2022) revealed a negative correlation similar to that observed for the
BCSAS scale. Other studies confirm this association (L. Bu et al., 2023; Chu et al., 2021b;
Zamanian et al., 2022).

72



“$G " UNIVERSIDAD
2% ° DEGRANADA

The validation of the Breast Cancer Stigma Assessment Scale (BCSAS) confirms
it as a tool to measure and evaluate the impact of stigma as a possible cause of decreased
resilience, self-esteem, self-efficacy, and quality of life; the amplification of
psychological and social morbidity; and the worsening of prognosis in Spanish women
with breast cancer and survivors of the disease, as well as in those reflecting similar
linguistic and cultural contexts. The availability of this instrument could facilitate the
incorporation of stigma into the health policy agenda, serving to promote and evaluate
specific interventions for stigma in breast cancer. Health professionals can employ this
instrument for the provision of services and the improvement of the health of these

women.

As limitations of this work, the fact that the sample of women who participated
was intentional and collected in hospital centers, as well as from associations of women
with cancer, should be considered. This may introduce some type of selection bias. One
of the characteristics of stigma is the refusal to participate in groups or activities with
other people with cancer, so it is possible that some of the women who did not want to

participate in this research were not part of the sample for this reason.

As for future lines of research, it would be advisable to implement diagnostic and
intervention programs regarding stigma and its subsequent evaluation, which could result

in improving the quality of care for women with breast cancer.

5. Conclusions

The BCSAS is an appropriate tool for the assessment of stigma in women with
breast cancer and its survivors, and it provides useful information regarding the impact,
evolution, and dimensions of stigma in such a way that it fulfills the dual function of
quantifying and characterizing stigma, guiding the potential areas of focus in health care.
It is imperative that health professionals incorporate stigma assessment into their
interventions. The associated comorbidities and the additional suffering involved for
women with breast cancer and its survivors are evidence of this. This consideration will
enable individualized responses and the development of health policies for breast cancer

health promotion and stigma prevention.
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Capitulo 4.

Estudio 2. Evaluacion, caracterizacion y factores influyentes del estigma
relacionado con el cancer de mama: un estudio multicéntrico descriptivo
transversal

1. Introduccion

El cancer de mama sigue siendo una de las principales causas de morbilidad y
mortalidad en mujeres a nivel mundial. Se estima que en 2020 hubo 2.3 millones de
nuevos casos con una proyeccion de aumento significativo (31%) para 2040 (Arnold et
al., 2022; Sedeta et al., 2023). En Europa, la carga de esta enfermedad es
considerablemente alta, siendo 1.7 veces mayor que la carga global. En Espaiia, la
incidencia de cancer de mama ha mostrado un aumento, reflejando tendencias similares
observadas en Europa y el resto del mundo (SEOM, 2024; Siegel et al., 2023; Yu et al.,
2024).

Paralelamente, la supervivencia del cancer de mama se ha incrementado debido a
avances en terapias y programas de deteccion temprana. En 2025, se espera que las tasas
de supervivencia a 5 afios mejoren hasta alcanzar aproximadamente el 90% en paises
desarrollados (Wojtyla et al., 2021); en Espafa ya esta en torno al 85% (Baeyens-
Fernandez et al., 2018; Pascual et al., 2022).

La prevision es que se incrementara el nimero de mujeres que enfrentaran el
impacto del cancer de mama, que se extiende a todas las esferas de la vida y que tiene que
ver con las experiencias fisicas, psicologicas, sociales, culturales y econdmicas asociadas

a esta enfermedad (Bazilainsky et al., 2023; Sheng et al., 2019).

En general, las representaciones sociales en torno al cancer son las de muerte,
sufrimiento, dolor, desfiguracion fisica y discapacidad, lo que la convierte en una
enfermedad muy temida (Chévez-Diaz et al., 2020; Palacios-Espinosa & Zani, 2012;
Reina Sarmiento et al., 2011). Estas representaciones sociales, asi como las realidades
experimentadas o anticipadas en relacion con el cancer de mama (alopecia, cicatrices,
deformidad m(Rajasooriyar et al., 2021a; Suwankhong & Liamputtong, 2016; Trusson &
Pilnick, 2017b).
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El estigma se define como una relacion y contexto en el que un atributo concreto
se asocia a una evaluacion negativa que puede derivar en discriminacion, profecias
autocumplidas, estereotipos y la amenaza de la identidad (Major & O’Brien, 2005). El
autoestigma se da cuando la evaluacion negativa es internalizada y se asocia a culpa,
verglienza y temor a ser discriminado por detentar el atributo contextualmente
estigmatizante. El estigma social o publico se produce por una evaluacion negativa

inducida, produciéndose una discriminacion de hecho (Link & Phelan, 2001).

Cuando el atributo que genera la evaluacion negativa es un problema de salud, se
define como estigma relacionado con la salud (HRS) y se percibe como una experiencia
personal de exclusion, rechazo, culpa o devaluacion resultado de la prevision de un juicio
o evaluacion negativa que conlleva una alteraciéon permanente de la identidad. La
evaluacion negativa puede estar médicamente injustificada y suele afectar negativamente

al estado de salud (Van Brakel, 2006; Weiss et al., 2006).

El HRS, segtn la literatura, actiia potenciando la carga de enfermedad en el
paciente y su familia, retrasando el diagndstico y la atencion, dificultando la adherencia
al tratamiento y limitando el acceso a servicios y recursos. Como consecuencia, actia
como un amplificador de la morbilidad fisica, psicoldgica y social (Major & O’Brien,

2005; Rajasooriyar et al., 2021a; Van Brakel, 2006; Weiss et al., 2006).

El HRS queda reflejado en los modelos sobre el estigma en cancer en general
(Fujisawa & Hagiwara, 2015) y en los modelos para cidncer de mama en particular
(Amini-Tehrani et al., 2021; L. Bu et al., 2023; Chu et al., 2021b; Zamanian et al., 2022).
En general, explican como el estigma influye en el comportamiento individual, familiar
y social, altera la identidad social y el autoconcepto con la mediacién de la imagen
corporal, y resulta en angustia psicologica, mal afrontamiento y disminucién de la

autoeficacia (Amini-Tehrani et al., 2021; Chu et al., 2021a).

Estudios previos sittian la prevalencia del estigma relacionado con el cancer en
general entre el 5- 90%. En Japon (Fujisawa et al., 2020) la estimaron esta prevalencia en
el 61,2 %, sefalando una mayor prevalencia de estigma en cancer de mama y
ginecoldgico. Estos resultados son acordes con los de la investigacion de (Jin et al., 2021)
en China, donde el estigma relacionado al cancer de mama se estim6 en 85,4%. Las

diferencias en las estimaciones podrian deberse al uso de los distintos instrumentos que
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se han desarrollado en los tltimos afios para evaluar el estigma relacionado con el cancer
en general (Cevik et al., 2023; Doganavsargil-Baysal et al., 2019; Paltun & Boliikbas,
2021; So et al., 2017; Takeuchi et al., 2021; Yilmaz et al., 2017) y para el estigma
relacionado con el cancer de mama (X. Bu et al., 2022; Daryaafzoon et al., 2020; Dewan
etal., 2020; Tsuchiya et al., 2012). En Espafia, se ha desarrollado la Breast Cancer Stigma
Assessment Scale (BCSAS), un instrumento disefiado para evaluar el estigma percibido
por las mujeres con cancer de mama y supervivientes en el contexto espafiol (Cenit-Garcia
et al., 2024). Esta herramienta permite caracterizar las experiencias individuales desde el
diagnostico hasta la supervivencia prolongada de manera especifica y multidimensional
acorde a las recomendaciones del Consensus-based Standards for the selection of health

Measurement Instruments (Xie et al., 2024).

La relevancia de evaluar el estigma en cancer de mama se apoya en su relacion,
ampliamente documentada en la literatura, con el aumento de la carga de enfermedad,
angustia psicologica, retrasos en la atencidon y la adherencia al tratamiento,
comorbilidades psicoldgicas como depresion, ansiedad y estrés postraumatico y en los
efectos favorables de las intervenciones sobre el estigma en los desenlaces psicoldgicos
(Al-Alawi et al., 2022; Chu et al., 2022; Jassim et al., 2023; Lopes et al., 2022; Puigpin0s-
Riera et al., 2018; Vizin et al., 2023; Wang et al., 2017; Zhang et al., 2024).

2. Objetivos

El presente estudio tiene como objetivo la evaluacion y caracterizacion del
estigma en mujeres con cancer de mama y supervivientes espafiolas mediante el
instrumento Breast Cancer Stigma Assessment Scale (BCSAS), asi como determinar la
influencia de variables sociodemograficas y clinicas.
3. Material y métodos

3.1 Diseiio:

Estudio multicéntrico, descriptivo, transversal.
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3.2 Procedimiento y participantes:

Fueron reclutadas intencional y consecutivamente 362 mujeres diagnosticadas de
cancer de mama en tratamiento y supervivientes en seguimiento o revision en el Complejo
Hospitalario Virgen de las Nieves de Granada (Andalucia, Espana), en el Hospital Vall de
Hebron de Barcelona (Catalufia, Espafia), y en asociaciones de cancer de mama entre
septiembre de 2021 hasta diciembre de 2023. La investigacion fue aprobada por el comité
ético de Andalucia y de Catalufia. Todas las participantes proporcionaron consentimiento

informado.

Criterios de inclusion: mujeres espaiolas (de origen o nacionalizadas), mayores
de 18 afios, diagnosticadas de cancer de mama entre el 1 de enero de 2006 y el 31 de julio
de 2023, que proporcionaran consentimiento para hacerlo. Se les pidi6 que completaran
un cuestionario sociodemografico y clinico y el instrumento Breast Cancer Stigma

Asessment Scale (BCSAS).

3.3 Recogida de datos:

Variables sociodemograficas y clinicas:

La informacién sociodemografica incluyé edad, estado civil, lugar de residencia,
namero de hijos, nivel econdmico, situacion laboral, nivel educativo y actividad fisica
semanal. La informacion clinica incluy6 afio del diagnostico, estadio, tratamiento médico
y/o quirargico recibido, curso de enfermedad, intensidad de sintomas, problemas fisicos

o psicoldgicos previos y asistencia psicoldgica.
Breast Cancer Stigma Assessment Scale (Cenit-Garcia et al., 2024)

La Breast Cancer Stigma Assessment Scale (BCSAS) de 28 items consistio en la
calificacion de afirmaciones de experiencias de estigma relacionadas con el cancer de

mama evaluadas con una escala Likert de 5 puntos (1= Totalmente en desacuerdo y

5=Totalmente de acuerdo). BCSAS mostr6 una buena fiabilidad, con o = 0.897 and siete
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factores: Ocultabilidad, Discriminacién, Alteracion de la imagen corporal y el
autoconcepto, Disrupcion familiar, Atribuciones sociales, Prejuicios y Origen. Puntia
entre un minimo de 28 y maximo de 140; una puntuacién mas alta indica un mayor grado

de estigma.
3.4. Procedimiento

Se contacté con los centros participantes y se solicitdé su colaboracion en el
reclutamiento de pacientes entre junio de 2021 y julio de 2023. En cada uno de los centros,
se solicitod la participacion de oncologas o enfermeras de oncologia, que reclutaron a las
mujeres que cumplieran con los criterios de inclusion y que aceptaran participar en el
estudio. Se solicito la colaboracion de las asociaciones de mujeres con cancer de mama
de toda Espafia a través de un correo electronico con informacién, documentacion,
instrucciones, criterios de participacion y datos de contacto de las investigadoras. Tras
explicar el objetivo del estudio y en qué consistia su participacion, se facilitd a las
participantes un enlace web para acceder al cuestionario a cumplimentar. A las
participantes con dificultades para el contestar la version online se les facilitdo el

cuestionario en papel.

Se desarrolld un formulario en linea utilizando la aplicaciéon de software
LimeSurvey (LimeSurvey GmbH, Hamburgo, Alemania Version 5.6.31+230718), que
incluia datos sociodemograficos, clinicos y la Breast Cancer Stigma Assessment Scale
(BCSAS). En la portada del cuestionario se explicaba el propdsito y el proceso de la
investigacion. Los participantes firmaron un consentimiento informado antes de
completar el cuestionario. Completaron los cuestionarios por su cuenta en un lugar
tranquilo, se les proporcionaron las explicaciones necesarias. La cumplimentacion de

todo el cuestionario dur¢ entre 15 y 20 minutos.

3.5. Analisis de datos

El analisis de los datos se realizo con el programa estadistico SPSS v28 (IBM
Corp., 2017 and R (R Core Team et al., 2023) y los paquetes Rstatix (Kassambara A,
2023), WRS2 (Mair & Wilcox, 2020) y Boot (Canty & Ripley, 2012). Se realizé un

analisis descriptivo de los datos sociodemograficos y clinicos. Para las variables
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cuantitativas se determinaron medias, desviaciones estandar ¢ intervalos de confianza;
para las variables cualitativas, se anadieron frecuencias y porcentajes. Los valores

perdidos se eliminaron por lista.

Para proporcionar resultados comparables, los grupos de edad se definieron de
acuerdo con las Normas Internacionales de Supervivencia al Cancer (ICSS) (Corazziari
et al., 2004), con una variacioén que fusiono los dos ultimos grupos para evitar sesgos. El
tiempo de supervivencia desde el diagndstico se agrupo6 en 1, 3, 5 y 10 afios, periodos
equivalentes a los que se presenta la supervivencia neta estandarizada por edad en Espana

(Guevara et al., 2022).

Los calculos Kolmogorov-Smirnov y Shapiro Wilk fueron aplicados para evaluar
la normalidad de cada variable y también en sus grupos en las categoéricas; las pruebas de
Levene se aplicaron para evaluar la homocedasticidad. Se clasificaron como no
paramétricas aquellas donde al menos un grupo violaba el supuesto de normalidad. Se
realizaron andlisis con métodos no paramétricos y robustos tanto en las fases exploratorias

como en las confirmatorias. Se calcularon percentiles para estimar el grado de estigma.

Para evaluar las asociaciones se llevaron a cabo contrastes de hipotesis mediante
la prueba U de Mann-Whitney para variables de dos grupos y andlisis de varianza de
Kruskal-Wallis para variables de més de dos grupos. Ademas, se realizaron andlisis de
correlacion de Spearman para explorar las relaciones entre variables continuas como edad

o tiempo desde el diagndstico y el estigma.

El tamafio del efecto se calculdo mediante pruebas no paramétricas de eta cuadrado
parcial (nu?) para variables de mas de dos grupos, correlacion biserial estandar (rpis) para
las de dos grupos y pruebas f2 para el modelo de regresion lineal multiple. Se emplearon
técnicas bootstraping y boostraping con correccion acelerada por sesgo (BCa) para
calcular intervalos de confianza al 95% (R=1000-5000). Los resultados se interpretaron
segun los estandares de Cohen (Dominguez-Lara, 2018; Tomczak & Tomczak, 2014). Los
tamafios de efecto se confirmaron mediante técnicas de andlisis robusto (&2 mediante
ANOVA con correccion de Welch con medias recortadas al 20%) para controlar posibles
efectos de valores atipicos. Se realizaron comparaciones post hoc de las diferencias
estimadas entre pares de grupos (psihat) (Mair & Wilcox, 2020). El analisis de regresion

lineal multivariante por pasos, ser realizd tras comprobar los supuestos de
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homocedasticidad, independencia y normalidad de los residuos. Se realiz6 un analisis de
sensibilidad comparando el modelo exploratorio con el modelo ajustado. Este ultimo se
optimizé6 mediante el control de outliers, pruebas de fusion de grupos y dummies
orientadas a mejorar la asociacion con el objetivo (El-Masri et al., 2021). Se descart6 la
presencia de multicolinealidad calculando el factor de inflacion de la varianza (VIF). Un
valor de p < 0.05 se consider6 estadisticamente significativo (Chen & Peng, 2015; Mair

& Wilcox, 2020).

3.6 Consideraciones éticas

El estudio se llevd a cabo de acuerdo con las consideraciones de la Declaracion
de Helsinki. Los datos se anonimizaron antes del analisis de acuerdo con los requisitos
de la Ley Organica 2/2018 de Proteccion de Datos, incluyendo todos los datos relevantes
para el estudio y eliminando todo rastro de informacién personal. El estudio fue aprobado
por el Comité de Etica de la Investigacion del Sistema Sanitario Pablico de Andalucia en
Granada (0313-N-17) y el comité ético del Hospital Vall de Hebréon en Barcelona,

Cataluna (PR(AG)60/2023). Todos los participantes dieron su consentimiento informado.

4. Resultados

4.1. Caracteristicas sociodemograficas, clinicas y puntuaciones de estigma.

Un total de 362 mujeres completaron el cuestionario. La media de edad fue de
52.31 (SD 9.975) afios. El 60.8% estaban casadas y el 77.9% tenian hijos. La mayoria
residian en nucleos urbanos (87,3%). El 47% tenian actividad laboral, y el 50.8%
formacion universitaria. La mayoria de la muestra (87.6%) tenia sintomas o secuelas; el
27.9% fueron percibidos como leves y el 46.4% como moderados. El 76,3% realizaba
menos de 4 horas semanales de actividad fisica. El tiempo medio en afnos desde el
diagnoéstico fue de 5.34 (SD 5.34). El tratamiento mayoritario fue mastectomia o
tumorectomia (88.1%), seguido de quimioterapia (78.5%) y radioterapia (77.6%). La
mayor parte de las participantes report6 un estadio II (35.1%). Aproximadamente la mitad
de la muestra realizé el cuestionario en periodo libre de enfermedad (44.2%) mientras

que, la otra mitad (42.8%) estaba en fase activa o recidiva (5.5% de ellas). El 63,8% habia
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sido diagnosticada hace 5 afos o menos. La mitad de la muestra recibié asistencia

psicologica. (Tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas, clinicas y analisis univariante con el estigma relacionado con
el cancer de mama (BCSAS)

Factores sociodemograficos y clinicos Categorias n= (%) BCSAS M (SD) P ES nu?/E /rsis/1C95%
362

Edad 18-44 afios 78 21.5 95.22 (15.21) 2<.001 40.15 (0.08-0.22) ***
45-54 aflos 127 35.1 89.39 (16.99)
55-64 afios 104 28.7 81.47 (16.02)
65 0 mas afios 38 10.5 73.47 (16.23)

Estado civil Soltera 36 9.9 89.33 (15.78) 2.004 40.03 (0.01- 0.09) *
Casada 220 60.8 85.95 (17.90)
Separada 42 11.6 85.40 (15.52)
Viuda 18 5 76.22 (17.64)
En pareja 46 12.7 93.06 (15.46)

Residencia Rural 46 12.7 86.43 (19.28) 1915 0.01(0.00-0.01)
Urbano 316 87.3 86.67 (17.12)

Hijos Si 282 77.9 85.04 (17.33) 1<.001 ©0.17 (0.07-0.27) *
No 80 22.1 92.29 (16.46)

Nivel econdémico Alto 35 9.7 88.43 (18.09) 2.023 40.015 (0.00- 0.04) *
Medio 292 80.9 85.82 (17.11)
Bajo 34 9.4 93.38 (15.88)

Situacion laboral Activo 153 43.7 84.01 (16.14) 2<.001 40.10 (0.04- 0.16) **
Baja laboral 81 23.1 94.82 (16.31)
Desempleo 25 7.1 92.80 (13.75)
Jubilada 74 21.1 80.32 (18.66)
Otro 17 4.9 83.47 (16.66)

Nivel de estudios Sin estudios 3 0.8 86.00 (12.49) 2271 40.00 (-0.01- 0.02)
Primaria 31 8.6 82.71 (22.41)
Secundaria 29 8.0 91.27 (12.29)
FP med/sup 115 31.8 84.83 (17.61)
Universitaria 184 50.8 87.73 (16.93)

Actividad fisica semanal Ninguna 50 13.8 91.00 (15.98) 2,005 40.03 (0.00- 0.06) *
1-2h semanal 90 24.9 88.58 (16.50) 60.17 (0.08- 0.27) *
2-4h semanal 136 37.6 87.08 (18.36)
4-8h semanal 86 23.8 81.39 (16.51)

Tiempo desde el diagndstico <12 meses 102 28.2 90.30 (17-19) 2<.001 40.07 (0.02-0.12) **
13-36 meses 79 21.8 90.09 (15.82)
37-60 meses 50 13.8 88.20 (18.00)
61-120 meses 79 21.8 83.88 (17.34)
>121 meses 53 14.7 77.07 (15.72)

Estadio diagnostico Estadio I 70 21.7 89.90 (16.48) 2.093 40.01(-0.01- 0.04) *
Estadio II 113 35.1 84.62 (15.31)
Estadio I1T 73 22.7 88.42 (17.82)
Estadio IV 29 9.0 90.55 (22.54)

Tratamiento recibido Quimioterapia 284 78.5 87.04 (17.38) 1445 60.04 (0.00- 0.13)
Radioterapia 281 77.6 85.87 (17.10) 1105 60.08 (0.00- 0.19)
Tumorectomia 154 42.5 86.09 (16.98) 1588 60.03 (0.00- 0.10)
Mastectomia 165 45.6 88.34 (17.33) 1114 60.08 (0.01- 0.19)
T. Hormonal 228 63 87.84 (16.31) 1.089 60.09 (0.01- 0.20)
Paliativo 2 0.6 70.00 (14.14) 1153 60.00 (0.00-0.00)
Ensayo clinico 38 10.5 91.29 (16.53) 1.094 ©0.09 (0.01- 0.19)

Curso de enfermedad Libre enfermedad 160 442 83.75 (16.78) 2,028 40.02 (-0.01- 0.05) *
En remision 43 11.9 89.05 (19.72)
Activa 135 37.3 88.17 (16.95)
Recaida/recidiva 20 5.5 93.60 (16.75)
Paliativo 4 1.1 90.50 (20.53)

Intensidad de sintomas Sin sintomas 49 13.5 77.26 (18.79) 2<.001 40.10 (0.04- 0.17) **
Leves 101 27.9 82.68 (16.29)
Moderados 168 46.4 89.24 (15.96)
Intensos 44 12.2 96.27 (16.67)

Asistencia psicologica Si 181 50 91.71 (16.72) 1<.001 60.30 (0.20-0.39) **
No 181 50 81.58 (16.58)

Problemas fisicos/psicologicos previos  Si 92 25.4 88.92 (14.62) 1272 60.06 (0.00- 0.15)
No 270 74.6 85.87 (18.19)

'U de Mann-Whitney para muestras independientes *p<0.05

°Kruskal-Wallis para muestras independientes *p<0.035

3 Anova robusta con medias recortadas al 20% & *:0.20 Pequeiio, **:0.50 Moderado, ***:0.80 Grande, segiin estandares de Cohen.
* Effect size nif’ (con H Kruskall Wallis): *: 0.01 Pequeiio; **: 0.06 Moderado; ***: 0.14 Grande seguin estandares de Cohen.

’ Effect size E(Fy): *:0.20 Pequeiio, **: 0.50 Moderado, ***: 0.80 Grande, segiin estandares de Cohen.

® Effect size ruis (corr. biserial con Z standar) *: 0.10 pequeiio; **: 0.30 moderado; ***: 0.50 grande segun estindares de Cohen.

" Intervalo de confianza 95% Bootstrap BC (perc) R=1000-2000; BCa si n>30 R=5000. p<0.05
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4.2 Analisis univariante de las variables sociodemograficas y clinicas asociadas al

estigma.

El analisis del tamafio del efecto, con relacion a las puntuaciones de BCSAS,
mostro una influencia significativa de la edad (7° 0.15, IC 95% [0.08-0.22]) y moderada
de la asistencia psicologica (rpis 0.30, IC 95% 0.20-0.39), la situacion laboral (747 0.10,
IC 95% [0.04-0.16]), intensidad de los sintomas (75 0.10, IC 95% [0.04-0.17]) y tiempo
de supervivencia desde el primer diagnéstico (7° 0.07, IC 95% [0.02-0.12]). En cuanto

al estado civil, tener hijos y la actividad fisica se observo una influencia menor.

Se encontré una influencia marginal del nivel econdémico, estadio diagnostico y
curso de enfermedad. Sin embargo, es importante considerar dado el contexto, que estos

factores podrian tener repercusion en el estigma percibido.

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas relacionadas con el
lugar de residencia, el nivel educativo, tratamiento recibido ni con problemas fisicos o

psicologicos previos.

4.3. Evaluacion y caracterizacion del estigma relacionado con el cancer de mama.

La puntuacién media de estigma fue de 86.64 (SD 17.38, 95% CI [84.57-88.35]),
que se sittia en el percentil 75 (moderado-alto). Los items con mayor puntuacion fueron
los relativos a la alteracion del autoconcepto y la imagen corporal, con una media de 4.18
(SD 1.05, 95% CI [4.07-4.29]) para el que identifica el cancer de mama con un antes y
después que ha marcado su vida, 4.04 (SD 0.98, 95% CI [3.93-4.15]) para los problemas
con la imagen corporal y secuelas fisicas, y una media de 4.09 (SD 1.10, 95% CI [3.97-

4.20]) para el rechazo a despertar lastima.

Se reportaron también puntuaciones altas en la preocupacion por sus cuidadores
(M 3.95, SD 1.10, 95% CI [3.84-4.06]), el deterioro en las relaciones sexuales (M 3.59,
SD 1.54, 95% CI [3.46-3.72]), vivir con miedo (M 3.59, SD 1.19, 95% CI [3.46-3.71]) y
desventajas laborales (M 3.42 SD 1.38, 95% CI [3.28-3.56]).
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Los factores con medias por item mas altas fueron “Prejuicios” (media 3.98, SD

0.82), “Alteracion de la imagen corporal/autoconcepto” (media 3.75, SD 0.83) y

“Disrupcion familiar” (media 3.14, SD 1.05). La mas baja fue para “Ocultabilidad”

(media 2.34, SD 0.76). Los items menos puntuados de la escala se refieren,

respectivamente, a sentir asco por el cancer (media 1.65, SD 0.93), sentirse avergonzada

al comunicarlo (media 2.04, SD 1.11) y a la evitacién de participar en actividades con

otros supervivientes (media 2.06, SD 1.14). (Tabla 2).

Tabla 2. Puntuacion en Breast Cancer Stigma Assessment Scale. Media, SD e ICC por factores y por items.

Factor Item Rango Media del 1C95% Factor Media
potencial item (SD) (SD)

1. Concealability 1. I hide or minimize my disease with some people. 1-5 3.01(1.39) 2.87-3.16

3. I regret having told some people that I have breast cancer. 1-5 2.07(1.14) 1.95-2.19

4. In some situations, I am embarrassed to say that I have 1-5 2.04(1.11) 1.92-2.15

breast cancer.

7. 1 prefer to avoid certain places since I have breast cancer. 1-5 2.85(1.32) 2.67-2.94

12. I make an effort to hide or disguise physical changes 1-5 2.79(1.41) 2.64-2.93

resulting from breast cancer.

17. If I think that I have cancer in my body, I feel disgusted. 1-5 1.65(0.93) 1.55-1.74

27. 1 do not like or avoid participating in groups or activities 1-5 2.06(1.14) 1.94-2.18

where I have to be with other people with cancer.
Total factor 1 7-35 2.34(0.76) 15.86-17.03 16.42(5.31)
2. Discrimination 5. Since breast cancer, I sometimes feel isolated from the rest 1-5 2.53(1.29) 2.40-2.67

of the world.

6. My breast cancer has a negative or limiting effect onme in ~ 1-5 3.42(1.38) 3.28-3.56

my work.

9. I feel uncomfortable with the stares, morbid curiosity or 1-5 2.93(1.34) 2.79-3.06

curiosity of some people.

11. 1 feel that I am not as valid as others because I have breast 1-5 2.56(1.35) 2.42-2.70

cancer.
Total factor 2 4-20 2.86(1.03) 10.90-11.77 11.44(4.11)
3. Alteracion de laimagen ~ 13. When you have breast cancer, hair loss or physical after- 1-5 4.04(0.98) 3.93-4.15
corporal/autoconcepto effects are a major concern.

19. At times I have found it difficult to say and/or hear the 1-5 2.95(1.48) 2.79-3.10

word cancer.

20. I often feel afraid or worried because I feel in danger 1-5 3.59(1.19) 3.46-3.71

because of cancer.

21. 1 feel that I am not the same as I was before breast cancer. 1-5 3.98(1.17) 3.86-4.10

22. Having cancer has marked a before and after in my life. 1-5 4.18(1.05) 4.07-4.29
Total factor 3 5-25 3.75(0.83) 18.21-19.16 18.74(4.17)
4. Family Disruption 23. Having breast cancer harms sexual relations. 1-5 3.59(1.54) 3.46-3.72

24. Having breast cancer interferes with family relationships. 1-5 2.56(1.33) 2.43-2.70

25. Having breast cancer negatively affects relationships with ~ 1-5 3.26(1.28) 3.12-3.39

a partner.
Total factor 4 3-15 3.14(1.05) 8.99-9.68 9.41(3.17)
5. Social attributions 8. I have been bothered by some attitudes or behaviors of  1-5 3.29(1.32) 3.16-3.43

people who know about my breast cancer.

16. 1 find it unpleasant that some people feel uncomfortable or ~ 1-5 2.96(1.31) 2.83-3.10

avoid me because of my breast cancer.

18.Idon't like it when people avoid saying or hearing the word ~ 1-5 3.36(1.22) 3.24-3.49

cancer.

28. I find it hard to face the fact that I may have difficulty or ~ 1-5 2.93(1.19) 2.80-3.05

be unable to be a mother in the future because of cancer.
Total factor 5 4-20 3.14(0.85) 12.06-12.82 12.54(3.39)
6. Prejudices 2. I don't like that some people treat me differently because of  1-5 3.90(1.07) 3.79-4.01

my breast cancer.

26. I worry about how my disease affects the people who care 1-5 3.95(1.10) 3.84-4.06

for me.

10. I don't like that some people feel sorry for me. 1-5 4.09(1.10) 3.97-4.20
Total factor 6 3-15 3,98(0.82) 11.69-12.24 11.94(2.45)
7. Origin 14. 1 believe that my way of being or situations in my life 1-5 2.91(1.33) 2.78-3.05

could have caused my breast cancer.

15. I think having breast cancer has been a wake-up call that I 1-5 3.23(1.23) 3.11-3.36

needed to change some aspects of my life and myself.
Factor 7 total 2-10 3.07(1.07) 5.96-6.44 6.15(2.15)
Total scale 28-140 3.09(0.62) 84.57-88.35 86.64(17.38)
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4.4 Regresion lineal multiple de factores asociados con el estigma relacionado con el

cancer de mama.

Se realizé un andlisis de regresion lineal multiple, con método por pasos, para
evaluar la influencia de las variables como predictores de la puntuacion de estigma. En el
primer modelo exploratorio todas las variables fueron incluidas y el andlisis no se forzé
tedricamente. De los modelos aportados se escogio aquel que explicaba mejor la variacion
total de la puntuacion media de estigma. En la tabla 3 se muestra el modelo ajustado, en
el que la edad, la situacion laboral, recibir asistencia psicologica, la intensidad de los
sintomas, el tiempo desde el diagndstico, tener hijos, y la actividad fisica semanal fueron
las principales variables de influencia sobre la puntuacion de estigma. Estas variables
explicaron el 32% de la variacion total en las puntuaciones de estigma (R? 0.32, £2 0.46,

p <,001). (Tabla 3).

Tabla 3. Modelo de regresion lineal multiple de los factores asociados con el estigma relacionado con el cancer de mama

Modelo R R? 2 B B t P
0.56 0.32 0.46* <,001
Constante 105,33 17,857 <001
Edad -0,35 021 -3,592 <,001
Situacion laboral -3, -0.19 -3,.840 <001
. . 6,61 0,19 3,910 <,001

Asistencia psicologica

Intensidad de sintomas 3,22 0,17 3,354 <001
Tiempo desde diagnostico 0,54 0,15 -2.817 005
Tener hijos -4,53 -0,11 -2,289 ,023
-4,03 -0,10 -2,114 ,035

Actividad fisica semanal

“Tamario del efecto f* para regresion multiple con R’parcial: pequeiio 0.02 mediano 0.15 grande 0.35

Y=-105,33 + (-0.21 Edad) + (-0.19 Situacion laboral) + (0.19 Asistencia psicolégica) + (0.17 Intensidad de los sintomas) + (-0.15 Tiempo
desde el diagnostico) + (-0.11 maternidad) + (-0.10 actividad fisica) *

P<0.05

5. Discusion

El estigma en las mujeres con cancer de mama y supervivientes espanolas fue
multidimensional, persistente e influenciado por variables psicosociales, demograficas y
clinicas. En este estudio, el estigma percibido fue moderado en la supervivencia mayor a
cinco afios y alto en la supervivencia menor a 5 afios. Estos resultados, con algunas
diferencias en el tiempo transcurrido hasta que el estigma percibido disminuye, coinciden

en general con los de otros autores (Ernst et al., 2017; Jin et al., 2021; Kang et al., 2020;
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Li et al., 2024; Tripathi et al., 2017; J. Wu et al., 2023). No obstante, la diversidad de
instrumentos seleccionados para evaluar el estigma en distintas investigaciones dificulta
realizar comparaciones exhaustivas, principalmente debido a la ausencia de un estandar
comun. La Breast Cancer Assessment Stigma Scale (Cenit-Garcia et al., 2024), utilizada
en este estudio, ha demostrado fiabilidad para captar la multidimensionalidad del estigma,
permitiendo caracterizar las experiencias asociadas y eficacia para evaluarlo desde el
inicio de la enfermedad hasta la supervivencia prolongada, mostrando sensibilidad para

detectar formas de estigma persistente.

Respecto a los factores que influyen en el estigma relacionado con el cancer de
mama, las variables sociodemograficas tienden a prevalecer sobre las clinicas; y entre las
clinicas, prevalecen las que amenazan el cumplimiento del rol y aumentan la percepcion
de enfermedad. Mejores pronosticos médicos podrian presentar un estigma percibido
similar a pronosticos menos favorables. Estos resultados respaldan la afirmacion tedrica
de que el estigma relacionado con la salud puede estar médicamente injustificado y es
esencialmente un fendmeno de caracter sociocultural, que comienza antes del diagnostico
de enfermedad, y tiene origen en el imaginario social, la memoria familiar y colectiva, las
creencias, discursos y expectativas sociales y en los significados culturales y simbolicos

sobre el cancer y la feminidad (Weiss et al., 2006; J. Wu et al., 2023).

El perfil de mujeres con cancer de mama y supervivientes con mas estigma
percibido incluye a mujeres jovenes, sin hijos, recientemente diagnosticadas,
laboralmente inactivas, con sintomas mas intensos, que realizan menos actividad fisica y
requieren asistencia psicoldgica. Este perfil coincide sustantivamente con investigaciones
previas, como el metaanalisis de Tang et al. (2022) y otros autores (Jin et al., 2021; Kang
et al., 2020; Tripathi et al., 2017). Estas caracteristicas explican un 32% de las
puntuaciones altas de estigma, lo que sugiere que el estigma relacionado con el cancer de
mama podria estar influido por otros factores como el grado de adherencia a las creencias

culturales que favorecen el estigma, la capacidad de resiliencia o el apoyo social.

La juventud como factor predisponente a un mayor estigma es consistente con la
amplia evidencia reportada por estudios realizados en contextos orientales y occidentales
(Ernst et al., 2017; Fujisawa et al., 2020; Jin et al., 2021; Tang et al., 2022; Vizin et al.,

2023). Una enfermedad grave e intensamente asociada a la muerte en personas jovenes
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puede ser socialmente considerada como una desviacion de lo natural (Agustina et al.,
2018; Melhem et al., 2023). Para las mujeres jovenes, los imperativos sociales de belleza
y maternidad coexisten con la interrupcion, retraso o frustracion de aspiraciones de
expansion y crecimiento familiar, social, econdmico, laboral (Bartolo et al., 2020;
Paterson et al., 2016; Vizin et al., 2023). Ademas, la juventud se ha asociado a una menor

resiliencia (Z. Wu et al., 2016).

Para las supervivientes sin hijos y con planes de maternidad, la menopausia
inducida puede constituir una amenaza a la hora de construir una familia con hijos
bioldgicos. Investigaciones al respecto concluyeron que la incertidumbre de la fertilidad
se traduce en un incremento de la angustia (Bartolo et al., 2020; Howard-Anderson et al.,
2012; Young et al., 2019). Un metaanalisis de preocupaciones reproductivas en pacientes
con cancer (Dong et al., 2023) y un estudio cualitativo en supervivientes de cancer de
mama jordanas (Melhem et al., 2023) coincidieron en que las supervivientes mas jovenes,
en edad reproductiva, habian visto comprometida su juventud y feminidad bajo la
influencia de las consecuencias fisicas a corto y largo plazo. Una investigaciéon en
Hungria, sin embargo, no encontr6 asociacion entre tener hijos y el estigma, diferencia
que puede deberse a que un alto porcentaje de su muestra ya habia tenido hijos (Vizin et

al., 2023).

En relacion con las variables clinicas, observamos que una mayor intensidad de
sintomas o secuelas, asi como un diagndstico mas reciente, se asocian con niveles mas
altos de estigma. Esto sugiere que el estigma es mas pronunciado cuando la enfermedad
estd en fase activa o en remision, en comparacion con quienes han estado libres de la
enfermedad durante un periodo prolongado. Estos hallazgos son consistentes con los
resultados reportados por otros investigadores (Jin et al., 2021; Nakash et al., 2020). En
primer lugar, el tratamiento y recuperacion suelen acompafiarse de cambios fisicos como
la alopecia secundaria a la quimioterapia dificiles de ocultar. Por otro lado, sintomas
intensos relacionados con el tratamiento obstaculizan o paralizan el cumplimiento de
roles sociales, laborales, familiares y de pareja, los proyectos se ven interrumpidos,
aumenta la percepcion de enfermedad y con ello la amenaza de la letalidad (Nakash et
al., 2020). Como consecuencia, cesa la participacion social, se incrementa el aislamiento
y el estigma. En la fase de remision, pasados los 5 afios desde el diagnostico, permanece

un nivel de estigma alto lo que podria relacionarse con sintomas o secuelas que tardan
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afios en desaparecer o son permanentes, y generalmente son mas visibles e intensos

cuanto mas cercano en el tiempo ha sido el diagnostico (Lovelace et al., 2019).

A partir de los cinco afios de supervivencia el estigma disminuye, pero no de forma
ostensible, si no discretamente hasta moderarse. El estigma que permanece en el periodo
libre de enfermedad se ha descrito como el transito efectivo, a largo plazo o permanente,
de una identidad “sana” a una "identidad cancerosa" (Melhem et al., 2023; Weiss et al.,
2006) y ha sido considerado como un problema patoldégico persistente (Chu et al., 2021b;
Fujisawa et al., 2020; Jin et al., 2021; Meacham et al., 2016; Tsai et al., 2019; Wong et
al., 2019; Zhuang et al., 2022). Esta alteracion permanente de la identidad se manifiesta
en la percepcion del cancer de mama como evento vital que representa un punto de
inflexioén, que en ocasiones deviene en una transformacion personal que otros autores
recogen en la literatura como crecimiento postraumatico y que ejerce una mediacion
moderadora o protectora sobre el estigma (Chu et al., 2022; Wong et al., 2019) En esta
investigacion, la puntuacion media mas alta obtenida fue para el item que propone el
cancer de mama como un antes y un después en su narrativa biografica, sefialindolo como
un evento central que altera su identidad, lo que es, en suma, el estigma. El grado de
acuerdo en esta afirmacion pone de manifiesto que, a pesar de la desaparicion de los
sintomas mas visibles y reconocibles del cancer de mama, pueden perdurar secuelas
fisicas o psicoldgicas, visibles o invisibles, y el estigma permanece, disminuyendo la
calidad de vida de las mujeres y dificultando su integracion sociolaboral y familiar
(Almatkyzy et al., 2021; Carreira et al., 2021; Chu et al., 2021b; Nakash et al., 2020; Shen
et al., 2020; Tsai et al., 2019; Wong et al., 2019; Yeung et al., 2019; Zamanian et al., 2022;
Zhuang et al., 2022).

Coincidiendo con los resultados de otros estudios sobre los factores que
incrementan el estigma relacionado con el cancer de mama (Fujisawa et al., 2020; Jin et
al., 2021; Tang et al., 2022), en esta investigacion, una peor situacion laboral y financiera
se asocio a niveles de estigma mas elevados. Las participantes desempleadas, de baja
laboral y peor situacion financiera, presentaron niveles de estigma mas altos que las que
estaban laboralmente activas, jubiladas o con mejor situacion econdémica. En Europa un
estudio encontré mayor puntuacion de estigma relacionado con la inseguridad financiera
en pacientes con cancer de mama que en pacientes con otros canceres (prostata, colon o

pulmon) (Ernst et al., 2017). Esto puede deberse a desigualdades y dificultades en la
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reincorporacion al trabajo como la falta de adaptacion de puestos o rehabilitacion laboral,
sintomas o secuelas persistentes y vacios legales que se han reportado en investigaciones
en Espafa y otros paises europeos (Heuser et al., 2018; Marinas-Sanz et al., 2023; Ribi
et al., 2023). El efecto protector de la actividad laboral se complementa con el de la
actividad fisica, que ha mostrado reducir el estigma percibido cuando se realiza durante
mas de cuatro horas semanales. Estos resultados coinciden con los obtenidos en el estudio

de la cohorte AMBER (Vallance et al., 2023).

Un mayor estigma percibido en las mujeres que habian recibido asistencia
psicologica subraya la relevancia significativa del estigma en el bienestar psicoldgico y
sugiere vinculos de mediacion o causa-efecto entre el estigma y comorbilidades
psicologicas como ansiedad y depresion altamente prevalentes en cancer de mama (P. W.
Corrigan et al., 2019; Lopes et al., 2022; Puigpinos-Riera et al., 2018; Tsai & Lu, 2019).
Es posible, ademas, que la presion social para presentar una imagen positiva (Trusson &
Pilnick, 2017a) haya contribuido a la busqueda de refugio en espacios psicoterapéuticos
en los que expresar sin miedo emociones negativas. La ambivalencia emocional, es decir,
el conflicto entre expresar emociones y temer las consecuencias, se ha relacionado con el
incremento del estigma (Tsai et al., 2019; Tsai & Lu, 2019; Wong et al., 2019). Por otro
lado, el estigma asociado a los problemas de salud mental podria estar intensificando el

existente.

Por ultimo, la relevancia de la preocupacion por la imagen corporal como uno de
los principales factores que influyen en el estigma en nuestra investigacion ha sido
ampliamente documentada en la mayoria de las investigaciones sobre el estigma (Amini-
Tehrani et al., 2021; Esser et al., 2018; Fujisawa et al., 2020; Jin et al., 2021; Melhem et
al., 2023; So et al., 2017; Vizin et al., 2023).

Los resultados de la presente caracterizacion del estigma y su asociacion con
factores sociodemograficos, clinicos y psicosociales refuerzan la idea de que las
dimensiones del estigma estan interconectadas, son interdependientes, y cuando sus
efectos se combinan, pueden ser acumulativos y presentarse como mas complejos que un
tipo de estigma concreto (Heley et al., 2024; Turan et al., 2019). Si bien la centralidad del
impacto en la imagen corporal estd sobradamente justificada, es preciso ampliar la

intervencion, atendiendo otras dimensiones de igual o mayor impacto y resistencia en el
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tiempo. Nuestra investigacion, en linea con otros autores (Jin et al., 2021; Link & Phelan,
2001; Weiss et al., 2006; J. Wu et al., 2023) muestra multidimensionalidad, persistencia
y dindmica en el estigma, con grados de acuerdo de igual o mayor relevancia para las
experiencias de estigma que trascienden la imagen corporal, incorporando significados
mas amplios, afiadiendo énfasis en el estigma relacionado con los prejuicios, con recibir
un trato distinto o discriminatorio y con la identificacion del diagnéstico como punto de
inflexion que altera la identidad y el proyecto vital. Esto apunta a que, el estigma
relacionado con el cancer de mama es un proceso dindmico que, con el paso del tiempo,
y mediado por otros condicionantes, puede variar, amplificando y acumulando en algunas

dimensiones del estigma, y disminuyendo y disgregando su efecto en otras.

Los resultados de esta investigacion subrayan la necesidad de pensar el estigma
relacionado con el cancer de mama desde su fenomenologia, considerando su impacto en
el autoconcepto, el bienestar familiar, la inclusiéon social, la inserciéon laboral,
comorbilidades, pronosticos y calidad de vida, y la necesidad de desarrollar estrategias
para disminuir las causas y consecuencias del estigma publico e internalizado y extender

las intervenciones a nivel individual, social e institucional.

En este sentido, en Espafa se han realizado esfuerzos considerables para reducir
el estigma. El sistema sanitario publico espafiol ofrece asistencia psicoldgica,
reconstruccion mamaria y técnicas de fertilidad, y las campanas del lazo rosa han
contribuido a visibilizar y disminuir el estigma. Sin embargo, la presente evaluacion y
caracterizacion del estigma en las supervivientes de cancer de mama, apunta a que
intervenciones multidisciplinares, formativas, psicoterapéuticas y de cuidados especificos
basadas en una evaluacion periddica y multidimensional del estigma en el transcurso de
enfermedad y supervivencia, podrian aportar una eficacia complementaria a las actuales.
Indefectiblemente, promover y mejorar la accesibilidad a politicas de proteccion social,
laboral y financiera puede contribuir a disminuir los efectos acumulativos del estigma
sobre la calidad de vida. La literatura reciente respalda que las intervenciones interactivas
y de multiples componentes pueden aliviar el estigma relacionado con el cancer (Jassim

et al., 2023; Zheng et al., 2024).

En definitiva, dado que el estigma en cancer de mama tiene un origen sociocultural

previo al diagnoéstico, todos los actores y agentes de cambio social, instituciones,
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asociaciones, servicios sanitarios, medios de comunicacion y redes sociales, pueden
contribuir a redefinir el imaginario del cancer de mama con posiciones respetuosas,
inclusivas y en consonancia con las realidades dinamicas y diversas de las mujeres con

cancer de mama y supervivientes.

Limitaciones.

Este estudio presenta limitaciones relacionadas con la muestra teniendo en cuenta
que la muestra fue intencionada, lo que puede introducir un sesgo de seleccion. Esto es
debido a que uno de los lugares de reclutamiento fue en asociaciones de mujeres con
cancer, lo que puede implicar una conciencia de enfermedad y una motivacion diferente.
Tenemos razones para creer sin embargo que esta seleccion, en cualquier caso, no sesgara
sobrestimando el estigma en cancer de mama dado que la tendencia de las supervivientes
mas estigmatizadas seria declinar la participacion. La variable estadio diagnostico podria
no haber sido suficientemente comprendida por las participantes al tratarse de
terminologia médica y haber sido informadas de su diagndstico y prondstico en términos

mas comprensibles para poblacion general.

Conclusiones.

El estigma en las supervivientes de cancer de mama espafiolas fue
multidimensional y dindmico, anclado en la alteracion del autoconcepto, la imagen
corporal y las relaciones con el entorno. Los factores sociodemograficos que influyeron
en el estigma fueron la edad, situacion laboral, tener hijos, estado civil y nivel econémico.
Los factores clinicos influyentes fueron tiempo de supervivencia desde el diagndstico,
intensidad de sintomas y asistencia psicologica. El nivel econdémico, el estado civil, el
estadio y curso de la enfermedad mostraron influencias marginales, pero contextualmente
podrian tener repercusion sobre el estigma percibido. El perfil de supervivientes con mas
estigma corresponde a mujeres jovenes, sin hijos, de diagnostico reciente, mayor
intensidad de sintomas, laboralmente inactivas, sedentarias y que reciben asistencia
psicologica. Estas variables explican una proporcion limitada de niveles altos estigma.
Un cribado precoz extensivo y seguimiento prolongado del estigma permitiria detectar y

amortiguar limitaciones relacionadas con el estigma durante la supervivencia.
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Capitulo 5.

Estudio 3: Factores psicologicos, sociodemograficos y clinicos asociados al estigma
relacionado con el cancer de mama: un estudio multicéntrico descriptivo
transversal

1. Introduccion

El cancer de mama femenino es el mas diagnosticado en mujeres del mundo, con
una estimacion de 37.682 nuevos casos en Espafia para 2025. La supervivencia también
ha aumentado al 86 % a nivel mundial y al 85.5% en Espafia (SEOM, 2025; Siegel et al.,
2023); esto implica que cada vez mas mujeres padeceran cancer de mama y lo

sobreviviran, afrontando asi su impacto, que se extiende a todos los aspectos de la vida.

El cancer sigue siendo una enfermedad profundamente temida, asociada a
representaciones sociales (Chavez-Diaz et al., 2020) de muerte, discapacidad,
desfiguracion o deformidad fisica, sufrimiento y dolor (Palacios-Espinosa & Zani, 2012;
Reina Sarmiento et al., 2011). Estas representaciones sociales, asi como las realidades
experimentadas o anticipadas, (deformidad mamaria, cicatrices, alopecia, linfedema,
problemas laborales, sociales, economicos, familiares y de pareja) condicionan la

aparicion del estigma (Rajasooriyar et al., 2021a; Trusson & Pilnick, 2017b).

El estigma puede definirse como relacion contextual especifica en la que un
atributo particular esta asociado a una evaluacidon negativa que puede conducir a un
tratamiento negativo o discriminacion, profecias autocumplidas, activacion de
estereotipos y amenaza de la identidad (Major & O’Brien, 2005). El estigma es
internalizado o percibido cuando las evaluaciones negativas son internalizadas y pueden
conducir a la vergiienza, culpa y/o el temor a ser discriminado. El estigma social o ptiblico
hace referencia a una evaluacion negativa inducida, es decir, a la discriminacién real

(Link & Phelan, 2001).

El estigma relacionado con la salud (Health Related Stigma, HRS) es un proceso
social, experimentado o anticipado que se caracteriza por la exclusion, rechazo, culpa o
devaluacion, resultado de una evaluacion negativa con alteracion permanente de la
identidad y causada por un problema de salud. Esta evaluacion puede estar médicamente

injustificada y empeorar el estado de salud (Van Brakel, 2006; Weiss et al., 2006). El
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HRS, segtn la literatura, actia como un potenciador de la carga de enfermedad, esta
asociado con la presentacion tardia de la atencion, la terminacién prematura de
tratamiento, limitaciones en el acceso a servicios y recursos y con la amplificacion de la
morbilidad psicologica, fisica, y social (Rajasooriyar et al., 2021b; Van Brakel, 2006;
Weiss et al., 2006).

Estudios previos han situado la prevalencia del estigma percibido relacionado con
cancer de mama en un 85,4% de las supervivientes, que reportaron niveles de estigma
moderados-altos (Jin et al., 2021). Asimismo, algunas revisiones y metaanalisis han
confirmado la fuerte relacion del estigma en mujeres con cancer de mama con la
preocupacion por la imagen corporal, ansiedad, resignacion, depresion, culpa,
ambivalencia sobre la expresion emocional, restriccion social, asi como con el retraso en

el comportamiento de busqueda de ayuda (Huang et al., 2021; Tang et al., 2022).

En los ultimos afios, los efectos negativos del estigma relacionados con el cancer
de mama han despertado el interés de los investigadores. Recientemente, se han
desarrollado instrumentos para medir especificamente el estigma en mujeres iranies y
chinas con cancer de mama (X. Bu et al., 2022; Dewan et al., 2020). En Espaifia, ha sido
desarrollada y validada, la Breast Cancer Assessment Stigma Scale (BCSAS) (Cenit-
Garcia et al., 2024), una escala multidimensional para evaluar el impacto del estigma
tanto en mujeres en fase activa de la enfermedad como en la supervivencia, que cumple

los criterios de calidad incluidos en las directrices COSMIN (Xie et al., 2024).

La evaluacién del estigma mediante esta escala mostr6 niveles de estigma
moderados-altos, en los que influyeron factores sociodemograficos (edad, situacion
laboral, tener hijos, estado civil y nivel econdémico) y clinicos (tiempo de supervivencia
desde el diagnostico, intensidad de sintomas y asistencia psicoldgica) (ver estudio 2 de la
tesis en el capitulo 4), pero se desconoce la influencia de factores psicologicos y de
calidad de vida asociados a la experiencia de estigma en cadncer de mama en las mujeres

espafiolas.

La presente investigacion tiene como objetivo explorar las relaciones del estigma
con la centralidad del evento, ansiedad, depresion, culpa y vergiienza en mujeres con
cancer de mama y supervivientes espafiolas, y validar un modelo explicativo del estigma

en cancer de mama y su relacion con factores psicoldgicos, asi como un modelo
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explicativo del estigma en cancer de mama y su relacion con factores socio-

demograficos, clinicos y psicologicos.

2. Material y métodos
Disefio
Estudio multicéntrico descriptivo transversal.

Criterios de inclusion y participantes

Fueron reclutadas intencional y consecutivamente 414 mujeres diagnosticadas de
cancer de mama en tratamiento y supervivientes en seguimiento o revision en el Complejo
Hospitalario Virgen de las Nieves de Granada (Andalucia, Espana), en el Hospital Vall de
Hebron de Barcelona (Catalufia, Espafia), y en asociaciones de cancer de mama entre
septiembre de 2021 hasta septiembre de 2024. La investigacion fue aprobada por el
comité ético de Andalucia (0313-N-17) y el comité ético del Hospital Vall de Hebron de
Barcelona, Catalufia (PR(AG)60/2023). Todas las participantes proporcionaron

consentimiento informado.

Criterios de inclusion: mujeres espaiolas (de origen o nacionalizadas), mayores
de 18 afios, diagnosticadas de cancer de mama entre el 1 de enero de 2006 y el 31 de julio
de 2023, que proporcionaran consentimiento para hacerlo. Se les pidi6 que completaran
el formulario con un cuestionario sociodemografico, clinico y los instrumentos para
evaluar el estigma con la Breast Cancer Stigma Asessment Scale (BCSAS) y las variables
psicologicas centralidad del evento (CES), ansiedad-depresion (HADS), culpa (SC-35),
vergiienza (ESS) y la calidad de vida (SF-12).

Instrumentos

Los instrumentos psicométricos fueron Breast Cancer Stigma Assesment Scale
(BCSAS) para estigma, Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) para ansiedad y
depresion, Centrality of Event Scale (CES) para centralidad el evento, Experience of

Shame Scale (ESS) para vergiienza, Escala de sentimiento de culpa (SC-35) para culpa y
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Short Form-12 Health Survey (SF12) para calidad de vida. Se profundiz6 en el analisis
con las subescalas de ansiedad y depresion (HAD-A y HAD-D), experiencias de
vergiienza corporal, caracterologica y comportamiento (ESS Corporal, ESS Caracter, ESS
Comportamiento) y los componentes sumatorios fisico y mental de la calidad de vida

(SF12 CSF y SF12 CSM):

Breast Cancer Stigma Assesment Scale (BCSAS) (Cenit-Garcia et al., 2024): de 28 items
que consistio en la calificacion de afirmaciones de experiencias de estigma distribuidas
en 7 factores (Ocultabilidad, Discriminacion, Alteracion de la imagen y autoconcepto,
Disrupcion familiar, Atribuciones Sociales, Prejuicios y Origen) con una escala Likert de
5 puntos (1= Totalmente en desacuerdo y 5=Totalmente de acuerdo). La puntuacion oscila
entre un minimo de 28 y maximo de 140; una puntuacién mas alta indica un mayor grado

de estigma. Desarrollada y validada en castellano con a = 0.897.

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) (Zigmond & Snaith, 1983): Version
validada al castellano para poblacion oncologica de Lopez Roig (Lopez-Roig et al., 2000).
Es una escala de 14 items con 2 subescalas, Ansiedad y Depresion. La puntuacion total
de HADS varia de 0 a 42. Los items impares configuran la subescala de ansiedad (HAD-
A) y su escala de respuesta se puntiia de 3 a 0. Los pares conforman la subescala de
depresion y se puntian de 0 a 3. La puntuacion total en cada subescala se obtiene sumando
las de los items correspondientes, con un rango cada una de 0 a 21. En ambos casos, a
mayor puntuacion, mayor nivel de ansiedad o depresion. Los puntos de corte para
considerar algun nivel de ansiedad y depresion son 9 y 4 respectivamente, con buenos
pardmetros de sensibilidad y especificidad (Terol-Cantero et al., 2015), las puntuaciones
de 8 a 10 indican probable caso clinico y las puntuaciones superiores a 10 indican casos
clinicos (Lopez-Roig et al., 2000). Se ha reportado una buena precision para identificar a
los pacientes de cancer con depresion y ansiedad (Katz et al., 2004; Walker et al., 2013).
Esta validada en poblacion oncoldgica en castellano con o = 0.85 para la subescala de

ansiedad y de o = 0.87 para la de depresion (Lopez-Roig et al., 2000).

Centrality of Event Scale (CES) (Berntsen & Rubin, 2006): Esta escala se utiliza para
evaluar la centralidad que tiene una determinada experiencia central desde la triada de
afirmaciones respecto al evento como un punto de inflexion en la vida, cuando forma

parte de la identidad y personalidad de la persona y cuando el acontecimiento se convierte
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en una referencia para atribuir significado a otras experiencias. Es una escala compuesta
por 20 items, unifactorial y con un rango de respuesta entre 1 (completamente en
desacuerdo) y 5 (completamente de acuerdo). A mayor puntuacion, mayor centralidad del
evento con una puntuacion de 20 a 100. Original y validacion espafiola (Fernandez
Alcéntara et al., 2015) presentaron consistencia interna o = 0.94 y de 0.92 y 0.94
respectivamente (doble muestra en la validacion espafiola). Las correlaciones muestran
una relacion positiva y significativa entre centralidad del evento y ansiedad estado,
ansiedad rasgo, depresion y sintomatologia de estrés postraumatico (Fernandez Alcantara

etal., 2015).

Experience of Shame Scale (ESS) (Andrews et al., 2002): Es un instrumento que evalua
la vergiienza, como una de las emociones asociadas a la toma de conciencia de uno
mismo, organizada en 3 dreas: vergiienza caracterologica (ESS caracterologica),
vergiienza conductual (ESS conductual) y vergiienza corporal (ESS Corporal). Consta de
25 items puntuados de 0 a 4, con un rango de puntuacion total de 25-100. La adaptacion

espafiola de esta escala mostr6é o = 0.91.(Ferndndez-Alcantara et al., 2014)

Escala de sentimiento de culpa (SC-35): instrumento que mide el concepto de culpa
entendido como un proceso de valoracion (cognitiva y afectiva) de aquellos
comportamientos que no estan de acuerdo con una determinada escala de valores. Se
evallia especialmente la facilidad o propension a sentir culpa. Consta de 35 items
puntuados en una escala likert de 1 a 5 puntos, desde 1 totalmente falso a 5 totalmente
cierto. Las puntuaciones son: ‘“escaso sentimiento de culpa” (0-40 puntos), “culpa
normal” (41- 100 puntos), “tendencia excesiva a culparse” (101-120 puntos), “culpa
patologica” (> 121 puntos). Esta escala ha demostrado ser un instrumento fiable (o =

0.88) (Zabalegui, 1993).

Short Form-12 Health Survey (SF-12) (Bhandari et al., 2018): instrumento que evalua la
calidad de vida relacionada con la salud (CDVRS). Consta de 12 items integrados en ocho
dimensiones funcion fisica (FF dos items), rol fisico (RF dos items), dolor corporal (DC
uno), salud general (SG uno), vitalidad (V uno), funcién social (FS uno), rol emocional
(RE dos) y salud mental (dos). Estas dimensiones que se agrupan a su vez en dos
componentes sumatorios: componente sumatorio de salud fisica (SF12 CSF) (rango de

puntuaciéon: 6 - 20) y componente sumatorio de salud mental (SF12 CSM) (rango de
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puntuacioén: 6 - 27), que dan una puntuacion total de CDVRS (rango de puntuacion: 12 -
47). El nimero de opciones de respuesta entre los items oscila entre tres y seis puntos.
Puntuaciones mayores indican una alta salud fisica, mental o de CDVRS en su puntuacién
total. Puntuaciones superiores e inferiores a 50 se encuentran por encima y por debajo de
la media, respectivamente, de la poblacion general espanola (Vilagut et al., 2008).
Demostradamente util para su uso en pacientes oncoldgicos (Bhandari et al., 2018); los
indices de confiabilidad obtenidos con pacientes oncoldgicos fueron a salud fisica = 0,75,
o Salud mental = 0,78, o« CDVRS = 0,83 (Hernandez et al., 2020). Para la muestra de
supervivientes de cancer de mama se reportaron: salud fisica o = 0,74, Salud mental o =

0,77 y a CDVRS = 0,88 (Altuve Burgos, 2020).

Procedimiento:

Se contacté con los centros participantes y se solicitdé su colaboracion en el
reclutamiento de pacientes entre junio de 2021 y noviembre de 2024. En cada centro, se
solicitd la participacion de un oncélogo o enfermera de consulta oncologica, quien reclutd
a las mujeres que cumplian los criterios de inclusion y aceptaban participar en el estudio.
Se solicitd la colaboracion de las asociaciones de mujeres con cadncer de mama de toda
Espafia mediante un correo electronico con informacion, documentacion, instrucciones,
criterios de participacion y datos de contacto de los investigadores. Tras explicarles el
objetivo del estudio y en qué consistia su participacion, se les proporciond a las
participantes un enlace web para acceder al cuestionario que debian completar. A las

participantes con dificultades de acceso al formulario online se les facilité la version en

papel.

El formulario online se elaboré en la aplicacion de software LimeSurvey
(Limesurvey GmbH., 2006). Se estructur6 incluyendo los datos sociodemograficos (edad,
estado civil, lugar de residencia, nivel econdmico, nivel educativo, situacion laboral,
actividad fisica semanal, hijos), clinicos (afio del diagndstico, estadio, curso de la
enfermedad, intensidad de sintomas, tratamiento recibido, asistencia psicoldgica,
antecedentes de problemas fisicos o psicoldgicos) y los instrumentos psicométricos
BCSAS (estigma), HADS (ansiedad-depresion), CES (centralidad del evento), ESS
(experiencias de vergilienza), SC-35 (culpa) y SF12 (calidad de vida). En la portada del

cuestionario se explicaba el propdsito y el proceso de la investigacion. Las participantes
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firmaron un consentimiento informado antes de completar el cuestionario que
completaron por su cuenta en un lugar tranquilo, proporcionandose las explicaciones

necesarias. La cumplimentacion durd entre 25 y 30 minutos.

Analisis de datos

El andlisis de datos se llevd a cabo con el programa estadistico SPSS v28 (IBM
Corp., 2017) and R (R Core Team et al., 2023) y los paquetes de R MASS (Venables &
Ripley, 2002), Caret (Kuhn, 2008) y Boot (Canty & Ripley, 2012). Para explorar las
relaciones entre las variables sociodemograficas, clinicas, psicoldgicas, calidad de vida 'y
estigma, se realiz6 un andlisis descriptivo de los datos sociodemograficos y clinicos. Para
las variables cuantitativas se determinaron medias, desviaciones estandar e intervalos de
confianza; para las variables cualitativas, se anadieron frecuencias y porcentajes. Los

valores perdidos se eliminaron por lista.

Para proporcionar resultados comparables, los grupos de edad se definieron de
acuerdo con las Normas Internacionales de Supervivencia al Cancer (ICSS) (Corazziari
et al., 2004), con una variacioén que fusiono los dos ultimos grupos para evitar sesgos. El
tiempo de supervivencia desde el diagndstico se agrup6 en 1, 3, 5 y 10 afios, periodos
equivalentes a los que se presenta la supervivencia neta estandarizada por edad en Espana

(Guevara et al., 2022).

Los calculos Kolmogorov-Smirnov y Shapiro Wilk fueron aplicados para evaluar
la normalidad de cada variable y también en sus grupos en las categoéricas; las pruebas de
Levene se aplicaron para evaluar la homocedasticidad. Se clasificaron como no
paramétricas aquellas donde al menos un grupo violaba el supuesto de normalidad. Se
realizaron analisis con métodos no paramétricos y robustos tanto en las fases exploratorias

como en las confirmatorias.

Para evaluar las asociaciones se llevaron a cabo contrastes de hipotesis mediante
la prueba U de Mann-Whitney para variables de dos grupos y andlisis de varianza de
Kruskal-Wallis y comparaciones por parejas con significacion ajustada con correccion
Bonferroni para variables de mas de dos grupos. La significacion fue bilateral y

estadisticamente significativa para p<0.05.
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Para determinar las correlaciones entre estigma, variables psicoldgicas y calidad
de vida se realiz6 un analisis de correlacion bivariante no paramétrico con el coeficiente
Rho de Spearman. Los intervalos de confianza se calcularon con técnicas bootstrap BCa
R=1000 (IC 95%). Se realizaron exploraciones adicionales de las correlaciones bivariadas
con las subescalas de los instrumentos HADS, ESS y SF12 (disponibles en material
complementario, anexo 3). Se calcularon utilizando el método de eliminacién por pares

y se considerd p <0.05 como significacion estadistica bilateral.

El analisis de regresion lineal univariante y multivariante por pasos, con
eliminacion de valores perdidos por lista, se realizd tras comprobar los supuestos
mediante visualizacion grafica y andlisis estadistico (Reset test, studentized Breusch-
Pagan, Durbin-Watson, histogramas y graficos de dispersion). Se realizaron analisis de
sensibilidad comparando los modelos de regresion lineal simple y multiple exploratorios
con los modelos ajustados mediante analisis de regresion lineal robusta con estimadores
M (Tukey Bisquare) (Venables & Ripley, 2002). Se descartd la presencia de colinealidad
calculando el factor de inflacién de la varianza (VIF). Se concluy6 con la validacion
cruzada (k-fold cross-validation) configurada con 5 y 10 pliegues. Los valores de p <0.05
se consideraron estadisticamente significativos (Chen & Peng, 2015; Mair & Wilcox,

2020).

3. Resultados.

3.1. Caracteristicas de la muestra

Un total de 414 participantes enviaron el formulario. La media de edad fue de
52.27 afos (SD 9.744). El 69.42% estaban casadas, el 78,69% tenian hijos y la mayoria
residian en nucleos urbanos (88,16%). El 49,76% tenian formacion universitaria, el
49,26% estaban laboralmente activas y el 60,14% realizaba mas de 2 horas semanales de

actividad fisica.

El tiempo medio en afios desde el diagndstico fue de 5.26 (SD 5.04); el 63,8%
habia sido diagnosticada hace 5 afios 0 menos y aproximadamente la mitad de la muestra

realiz6 el cuestionario en periodo libre de enfermedad (43.24%). La mayoria de la muestra
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tenia sintomas o secuelas que el 47,10% reportd como moderados. El tratamiento recibido
mayoritario fue la tumorectomia o mastectomia (95,49%), seguido de quimioterapia
(80.84%) y radioterapia (80,10%). Mas de mitad de la muestra habia recibido asistencia
psicologica (52,66%). (Caracteristicas de la muestra del cuestionario BCSAS en Tabla 1).

3.2. Caracteristicas sociodemograficas, psicosociales y clinicas: analisis univariante

del estigma, ansiedad y depresion.

La media de estigma fue de 87.40 (SD 17.23) y de ansiedad-depresion de 13.34
(SD 7.58), con 8.62 (SD 4.22) para la subescala ansiedad y 4.73 (SD 3.98) para la
subescala de depresion (Tabla 6). Una puntuacion de 8-10 en ansiedad indica probable

caso clinico y se considera que entre 5-7 indica a algun nivel de depresion.

Las caracteristicas sociodemograficas, psicosociales y clinicas en relacion con el
estigma, ansiedad y/o depresion mostraron asociaciones estadisticamente significativas
con la edad, situacion laboral, actividad fisica, tiempo desde el primer diagnostico,
intensidad de sintomas y asistencia psicologica (p<0.001). El nivel econémico y el curso
de la enfermedad también mostraron asociacion significativa para todas las medidas

(p<0.05). (Tabla 1).

Fueron estadisticamente significativos inicamente para el estigma el estado civil
(p = 0.004), tener hijos (p < 0.001), el estadio diagndstico (p = 0.024) y participar en un
ensayo clinico (p = 0.031). La terapia hormonal mostré diferencias estadisticamente

significativas solo para estigma y depresion.

Los antecedentes fisicos y/o psicologicos fueron significativos para todas las
medidas excepto el estigma (p = 0.002 para ansiedad-depresion; p = 0.001 para ansiedad;
p = 0.008 para depresion). El nivel de estudios mostré diferencias estadisticamente
significativas solo para ansiedad-depresion (p=0.007) y depresion (p=0.001). El
tratamiento con mastectomia también mostrd asociacion estadisticamente significativa

solo para ansiedad-depresion y depresion (p= 0.049 y 0.032 respectivamente).
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas, psicosociales, clinicas y
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depresion y sus subescalas

Edad

Estado
civil

Lugar
Residencia

Hijos

Nivel
econdmico

Situacion
laboral

Nivel
estudios

Actividad
fisica

Tiempo
desde dx

Estadio
diagnostico

Quimioterapia

Radioterapia

Tumorectomia

Mastectomia

Terapia
hormonal

Tratamiento
paliativo

Ensayo
clinico

Curso de

enfermedad

Intensidad de
sintomas

18-44
45-54
55-64

65 0 mas
Soltera
Casada
Separada/
divorciada
Viuda
Convive en
pareja
Rural

Urbano

No
Si

Bajo
Medio
Alto

Activo

Baja laboral
Desempleado
Jubilada
Otro

Sin estudios
Primaria
Secundaria
FP med/sup
Universitaria
Ninguna
1-2h semanal
2-4h semanal
4-8h semanal
<I ailo

1 -3 aflos

3 -5 ailos

5 - 10 aflos
>10 afios
Estadio I
Estadio II
Estadio IIT
Estadio IV
No

Si

Si

No
Si

No
Si

No
Si

No
Si

No
Si

Libre enfermedad
Remision

Activa/
tratamiento
Recidiva

Tto paliativo

Sin sintomas
Leves
Moderados
Intensos

BCSAS*
N

414

87

149

122

41

44

246

53

18
53

49
365

90
324

81
326

208
181

196
188

134
264

359

323

46

179

148

25

108
195

87.53
12.47

43.24
13.29
35.75

6.04

13.53
26.09
47.10
13.29

HADS TOTAL®

N
411
86
147
122
41
44
243
53

18
53

49
362

90
321

79
325

206
180

195
186

133
262

356

321

45

177

148

24

107
194

%

87.70
12.30

43.07
13.38
36.01

5.84

13.63
26.03
47.20
13.14

analisis univariante de estigma, ansiedad-

13.09
13.98

11.84
13.60
14.09

18.75
14.86
9.29

11.17
13.84
20.06

SD

7.50
7.96
6.17

6.00
7.50
8.84

6.64
8.03

8.47
7.47

732
7.64

9.27
7.09
8.42

7.00

6.42
7.88
7.08
12.49

7.49
7.46
7.19
7.44

728
6.27

7.62
791
7.99
5.15

7.47
8.35

7.00
7.63

7.30
7.66

7.52
7.62

7.08
7.83

722
7.76

7.44
7.89

7.42
8.70

7.15
7.16
728

9.51
11.05
721
5.79
6.83
8.96

HAD-A®
M SD
9.95 4.22
9.26 4.22
7.38 3.55
6.51 3.99
7.98 3.36
8.78 4.19
8.45 4.50
6.67 3.48
9.21 4.75
8.84 4.42
8.59 4.19
9.13 4.09
8.47 4.24
10.71 5.14
8.38 3.97
8.51 4.70
8.22 4.01
9.97 4.15
10.11 3.90
7.50 4.47
8.21 4.28
1033 6.51
9.84 4.94
9.69 4.00
8.72 4.20
8.13 4.07
1025 371
9.25 4.39
8.47 4.24
7.07 3.76
9.05 4.10
9.00 4.07
9.88 4.72
7.98 4.32
6.86 3.24
9.29 3.97
8.41 4.25
9.20 4.36
8.61 4.46
8.62 4.15
8.55 4.19
8.76 4.01
8.59 4.26
8.59 4.18
8.63 4.28
8.25 4.06
8.87 4.25
8.20 4.21
8.87 4.22
8.56 4.14
4.20 4.09
8.54 4.15
8.80 4.63
7.94 4.19
8.82 4.14
8.96 3.92
1096  4.81
8.86 6.44
6.66 4.56
7.54 3.45
8.96 3.89
11.54  4.65

5.58
535
3.70

4.50
4.67
5.04

3.67
5.19

4.84
471

522
4.59

722
4.50
3.97

3.80

5.68
4.07
4.68
5.67

6.72
4.54
4.21
721

424
3.19

5.57
4.88
4.02
323

4.32
5.43

4.60
4.75

4.97
4.65

4.68
4.62

4.19
5.13

4.17
5.02

4.57
4.20

4.55
5.18

3.90
4.78
5.13
7.79
2.62
3.63

4.88
8.52

HAD-D!
SD

3.97
4.35
3.24

328
3.96
4.82

3.45
3.93

4.65
3.89

3.79
4.03

4.80
3.73
4.38

3.59

3.55
3.88
3.43
6.35

4.34
3.94
3.66
4.45

3.70
3.00

424
4.03
4.02
2.70

3.88
4.60

3.51
4.03

3.92
4.00

3.90
4.01

3.61
4.20

3.65
4.13

3.89
4.09

3.85
4.72

3.59
3.79
3.93
529
3.32
3.00

3.60
4.91

104

Sig
P

2<0.001*
5<0.001*
°<0.001*
4<0.001*
20.004*
®0.340
©0.222
40.612

°<0.001*
4<0.001*

£0.098
®0.007*
©0.127
40.001*

2<0.001*
5<0.001*
°<0.001*
4<0.001*
2<0.001*
5<0.001*
°<0.001*
4<0.001*

*0.024*
®0.247
©0.301
40.203
40.262
©0.742

2<0.001*
5<0.001*
°<0.001*
4<0.001*
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Asistencia No 196 4734 8171 16.18 194 47.20 1142 6.56 7.85 4.08 358 312
psicologica Si 218 52.66 9251 16.57 217 52.80 15.06  8.03 9.30 4.23 575 438

Antecedentes Si 108 26.09 89.58 1537 108 2628 1564  8.77 9.85 4.62 579 476
fisicos/ No 306 7391  86.63 17.81 303 7372 1252 6.95 8.17 3.98 435  3.60
psicologicos

*p<0.05 bilateral. Pruebas de U Mann-Whitney y Kruskal-Wallis. SD: Desviacion tipica. *Ansiedad y depresion: HADS, *Ansiedad: HAD-A, ‘Depresion HAD-D.

3.3. Caracteristicas sociodemograficas, psicosociales y clinicas: analisis univariante

de la calidad de vida y sus componentes sumatorios fisico y mental.

La calidad de vida tuvo una media de 38.35 (SD 9.11), para su componente
sumatorio fisico 17.14 (SD 4.62) y para su componente sumatorio mental 21.23 (SD
5.23). Las caracteristicas sociodemograficas, psicosociales y clinicas que mostraron
asociaciones estadisticamente significativas con la calidad de vida total (SF-12), el
componente fisico (SF12 CSF) y el componente mental (SF12 CSM) fueron la situacion
laboral, actividad fisica, curso de la enfermedad y asistencia psicoldgica (p<0.001).
También fueron estadisticamente significativas las asociaciones el nivel economico, nivel
de estudios, intensidad de sintomas, y antecedentes fisicos/psicologicos para todas las

medidas (p<0.05) (Tabla 2).

La edad mostrd significancia estadistica para la calidad de vida (p=0.010) y su
componente mental (p=0.001), igual que el tiempo desde el diagnostico (p=0.016 y
componente mental p=0.006). El tratamiento con terapia hormonal y participar en un
ensayo clinico mostraron diferencias estadisticamente significativas para la calidad de
vida y su componente fisico (p<0.05). En el tratamiento con mastectomia encontramos

significacion estadistica solo para el componente fisico de la calidad de vida (p =0.029).

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas relativas al estado
civil, lugar de residencia, tener hijos, estadio del diagndstico, quimioterapia, radioterapia,
tumorectomia, tratamiento paliativo para la calidad de vida ni en sus componentes fisico

y mental (p>0.05).

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas, psicosociales y clinicas: analisis univariante de la calidad de vida y sus
componentes sumatorios fisico y mental.

SF12 TOTAL® SF12 CSF® SF12 CSM¢ Si

N=398 % M SD M SD M SD P

2<0.001*
5<0.001*
©0.001*
4<0.001*
40273
®0.002*
©0.001*
40.008*

1g

Edad 18-44 79 20.63 38.10 8.61 17.28 4.65 20.82 4.88 20.010*

45-54 145 37.86 36.78 9.61 16.50 4.88 20.28 5.40 ©0.122
55-64 119 31.07 40.16 8.48 17.82 4.26 22.37 4.85 €0.001*

65 0 mas 40 10.44 40.95 8.66 17.93 4.26 23.03 5.32
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Estado civil Soltera 43 10.80 3853  7.87 1723 409 2141 468  *0.502
Casada 234 5879 3873  9.13 1743 463 2130 526  °0.143
Separada/divorciada 52 13.07 36.33 9.69 15.63 4.67 20.69 5.72 ©0.876
Viuda 17 427 3982 838 1776 372 2206 552
Convive en pareja 52 13.07 38.06 9.63 17.04 5.04 21.02 5.14
Lugar residencia Rural 49 1231 3843 1042  17.12 524 2131 592  20.741
b
Urbano 349 87.60 3834 893 1714 454 2122 514 | 8-5‘1);3
Hijos No 85 2136 3772 820 17.14 427 2064 473 20331
b
si 313 7864 3853 935 17.14 472 2139 536 gfg
Nivel econémico Bajo 37 9.32 3243 9.01 13.92 457 1871 503  2<0.001*
Medio 323 81.36 38.79 8.73 17.35 4.43 21.44 5.09 ©<0.001*
Alto 37 9.32 40.19 10.40 18.41 5.05 21.78 6.12 ©0.006*
Situacién laboral Activo 162 4186 4153 794 19.09 392 2244 477  2<0.001*
baja laboral 91 23.51 33.97 9.18 1499 451 18.98 533 P<0.001*
desempleado 27 6.98 36.70 7.96 16.07 459 2063 463  °<0.001*
Jubilada 80 20.67 3894 9.6 1696 463 2198 559
otro 27 6.98 3667 793 1574 437 2111 470
Nivel estudios Sin estudios 3 0.75 3433 1242 1400 693 2033 551  2<0.001*
Primaria 27 6.78 34.11 1078 1548 505 18.89 635  ©<0.001*
Secundaria 38 9.55 3376 8.74 1468 453 1908 525  © 0.009*
FP medio/superior 127 3191 3862  8.66 17.15 442 2147  5.04
Universitaria 203 5101 39.67 881 17.86 448 2181  5.04
Actividad fisica Ninguna 60 1508 3150  7.54 14.07 435 1743 457  2<0.001*
1-2h semanal 95 2387 3648 881 1602 426 2052 515  °<0.001*
2-4h semanal 154 38.69  40.14 850 18.16 440 2197 478  °©<0.001*
4-8h semanal 89 2236 4189  8.61 18.63 433 2326 5.1
Tiempo desde dx <1 afio 107 2688  37.04 879 1640 451 2064 492  2<0.016*
1 -3 afios 89 2236 37.19 842 16.67 427 2052 506  °<0.073
3 -5 afios 55 13.82 3862 1032 1749 550 21.13 549  °<0.006*
5-10 afios 92 2312 3893 9.8 17.66 459 2132 5.69
>10 afios 55 1382 4156  8.10 18.09 433 2347 457
Estadio diagnéstico Estadio [ 74 2349 3826 926 1735 449 2091 538 20322
Estadio IT 127 4032 3926 852 1752 428 2174 509 20257
Estadio ITI 76 2413 3679  9.18 1647 446 2032 546  ©0.342
Estadio IV 38 1206 3734 984 1600 522 2134 530
Quimioterapia No 74 1893 3859  7.87 17.69 394 2091 475  20.969
] 50,383
317 81.07 3827 933 1698 473 2131 533
Si ©0.357
Radioterapia No 78 1995 3779 892 1682 455 2097 526 20485
b
si 313 8005 3850 908 1722 465 2120 524 [0
Tumorectomia No 202 54.16 3887  9.02 1732 464 2154 516 20454
b
si 171 4584 3815  9.14 1709 460 2108 526 | 8?;;
Mastectomia No 187 50.82 3952 841 1786 417 2168 491  20.088
b *
si 181 4918 3757 947 1664 483 2093 546 | 8‘%‘3}
Terapia hormonal No 126 3298 3981  8.64 17.94 436 2190 505  20.034*
b
Si 256 67.02 3759 925 1676 469 2083 529 | 8‘832*
Tratamiento paliativo ~ No 343 98.56 3875 891 1738 452 2138 513 20.532
] b0.124
5 1.44 3620 1028 1420 517 2200 596
Si ©0.687
Ensayo clinico No 308 8725  39.02  8.73 17.55 443 2148 505  20.045*
b
Si 45 1275 3567 1007 1531 500 2036 577 | 8“3)22*
Curso enfermedad Libre de enfermedad 169 42.46 40.61 8.71 18.39 4.33 22.24 5.04 2<0.001*
b<0.001*
Remision (< 5 a) 53 1332 3994 811 18.08 422 2187 463  ~<0.001*
Activa/ tratamiento 146 3668 3682 881 1623 443 2058 524
Recidiva 23 5.78 2891 855 1226 438 1665  5.16
Tto paliativo 7 1.76 3500  8.89 1471 450 2029  5.79
Intensidad sintomas Sin sintomas 55 13.82 45.56 8.25 20.71 3.88 24.88 4.89 20.000%*
Leves 105 26.38 42.50 6.46 19.48 3.05 23.03 4.07 ©0.000*
Moderados 186 4673 3677 7192 1629 415 2048 478  °©0.000*
Intensos 52 13.07 2800  7.20 11.67 332 1633 489
Asistencia psicolégica ~ No 189 4749 4049 824 18.03 436 2248 473  2<0.001*
Si 209 52.51 36.42 9.44 16.33 4.72 20.09 5.42 ©<0.001*
¢<0.001*
Antecedentes fisicos/ Si 103 2588 3550  9.34 1591 465  19.65 530  2<0.001*
psicoldgicos No 295 7412 3935 8.4 1757 454 2178 511  ° 0.001*
¢<0.001*

*P <0.05 bilateral. Pruebas de U Mann-Whitney y Kruskal-Wallis. SD: Desviacién tipica. *Calidad de vida (SF-12a), *Componente Sumatorio Fisico (SF12 CSF),
‘Componente Sumatorio Mental (SF12 CSM). Suma artimética de componentes y totales sin algoritmo referencial para estandarizacion.
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3.4. Caracteristicas sociodemograficas, psicosociales y clinicas: analisis univariante
de la centralidad del evento y culpa.

La media de centralidad del evento fue de 73.72 (SD 14.59) y de sentimiento de
culpa fue 78.03 (SD 15.58). Las caracteristicas que mostraron asociaciones
estadisticamente significativas tanto con la centralidad del evento como con la culpa
incluyeron la actividad fisica, la intensidad de los sintomas, asistencia psicoldgica
(p<0.001 para ambas) y tiempo desde el diagndstico (p=0.004 y p=0.029

respectivamente). (Tabla 3)

Las variables con asociacion estadisticamente significativa solo con la centralidad
del evento fueron la edad y situacion laboral (p<<0.001), tener hijos, curso de enfermedad,
la participacion en ensayo clinico y terapia hormonal (p<0.05). Los antecedentes
fisicos/psicolégicos y quimioterapia mostraron una asociacion estadisticamente

significativa s6lo con la culpa (p=0.034 y p=0.049 respectivamente).

Finalmente, no mostraron asociaciones estadisticamente significativas con
centralidad del evento o culpa el estado civil, lugar de residencia, nivel economico, nivel
educativo, estadio diagnostico, radioterapia, tumorectomia, mastectomia y tratamiento
paliativo (p>0.05).

Tabla 3. Caracteristicas sociodemograficas, psicosociales y clinicas: andlisis univariante de la centralidad del evento y
culpa.

CES TOTAL® SC-35 TOTAL® Sig
N385 % Media  SD N365 % Media  SD P
Edad 18-44 75 2022 8101 1166 72 2045  80.82 1738  9<0.001%
45-54 141 3801 7573 1336 129 3665  78.01 1755 0107
55-64 116 3127 6984 1519 114 3239 7746 1277
65 0 més 39 1051 6374 1410 37 1051 73.68  12.40
Estado civil Soltera 4 1091 7424 13.67 40 1096 7680 1547 20351
Casada 225 5844 7324 1474 211 5781 7863 1474  °0.601
Separada/divorciada 51 1325 7420 1401 49 1342 7608  18.94
Viuda 16 4.16 6794 1394 15 4.11 7400 13.46
Convive en pareja 51 13.25 76.78 15.17 50 13.70 79.62 16.29
Lugar residencia Rural 49 1273 7298 1641 47 12.88  80.09 2031  20.996
Urbano 336 8727 7383 1432 318 87.12 7773 1477 0623
Hijos No 84 2182 7707 1391 81 2219 7973 1582 20.023*
Si 301 7818 7279 1465 284 7781 7755 1551 0326
Nivel econémico Bajo 36 9.38 7814 1077 34 9.34 8126 1820  20.074
Medio 312 8125  73.04 1462 297 8159 7807 1531  °0.167
Alto 36 9.38 7636 1559 33 9.07 7473 1507
Situacién laboral Activo 156 4171 7185 1457 148 4169 7753 1624 2<0.001%
baja laboral 86 2299 7822 1330 79 225 7834 1535 0397
desempleado 27 722 80.11 1589 25 7.04 8296 1531
Jubilada 80 2139 6950 1504 78 2197 7650 1577
otro 25 6.68 7540 1182 25 7.04 7824 1425
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Nivel de estudios Sin estudios 3 0.78 83.67 1069 3 0.82 8133 3225  20.149
Primaria 26 6.75 7146 1591 26 7.12 8450 1580 0272
Secundaria 36 935 7933 9.85 35 9.59 80.71 1821
FP medio/superior 123 3195 7272 1406 111 3041 7791 15.98
Universitaria 197 5117 7347 1531 190 5205 7667 1436
Actividad fisica Ninguna 56 1455 7739 1220 55 1507  81.84 1485  3<0.001*
1-2h semanal 90 2338 7440 1380 85 2329 7984 1692 ' 0004*
2-4h semanal 151 3922 7531 1525 140 3836 7842 15.69
4-8h semanal 88 2286 6798 1422 85 2329 7313 13.40
Tiempo desde dx <1 afio 104 2701 7470 1481 97 2658 7799 1592 20.004*
1 -3 afios 85 2208 7532 1467 80 2092 7876 1470  °0.029*
3 -5 afios 55 1429 7531 1410 53 1452 83.02 1828
510 afios 89 2312 7400 1460 85 2329 7725 15.16
>10 afios 52 1351 6702  13.08 50 1370 73.00 1250
Estadio diagnéstico Estadio [ 71 2313 7349 1405 66 2268 7950 1568  20.622
Estadio II 125 4072 7390 1495 118 4055 7873 1423 °0.067
Estadio 1T 74 2410 7543 1499 70 2405 8100  17.33
Estadio IV 37 1205 7689 1553 37 1271 7108 1476
Quimioterapia No 71 1878 7076 1556 65 18.16  80.94  14.63  20.073
Si 307 8122 7434 1440 293 8184 7711 1574  °0.049*
Radioterapia No 75 1984 7509 1549 71 1983 7677 1586  20.292
Si 303 80.16 7338 1443 287 80.17 7845 1559  °0317
Tumorectomia No 197 5472 7299 1560 183 5382 7813 1501  20.671
Si 163 4528 7440 1374 157 4618 7797 1633 ' 0-802
Mastectomia No 180 5070 7214 1472 170 5075 7711 1587 20.092
Si 175 4930 7447 1477 165 4925 7833 1516 0643
Terapia hormonal No 123 3333 7120 1512 116 3324 77.06 1550  °0.039*
Si 246 66.67 7486 1431 233 6676  79.04 1559 | 0:305
Tratamiento paliativo ~ No 330 9851 7310 1498 310 9841  77.80 1531 20570
Si 5 1.49 71.00 1044 5 1.59 69.00 1844 0271
Ensayo clinico No 296 87.06 7225 1508 277 86.56  78.04 1546  20.002*
Si 44 1294 7905 1162 43 1344 7521 1522 °0.507
Curso enfermedad Libre d enfermedad 164 42.60 71.58 14.92 157 43.01 76.79 15.40 20.048%*
Remision (< 5 a) 52 1351 7471 1377 45 1233 7789 1510  "0.307
Activa/ tratamiento 141 3662 7490 1461 135 3699 7941 1521
Recidiva 21 5.45 7957 1299 21 575 81.19  20.44
Paliativo 7 182 7543 1106 7 192 7086 1255
Intensidad sintomas Sin sintomas 55 14.29 65.98 15.84 54 14.79 72.59 17.96 a<0.001*
Leves 101 2623 7002 1552 94 2575 7787 1312 '<0.001*
Moderados 180 4675 7610 1277 168 4603 7743 14.14
Intensos 49 1273 8133 1148 49 1342 8641  18.69
Asistencia psicologica  No 185 4805 6952 1513 175 4795 7514 1408  <0.001*
Si 200 51.95 7761 1293 190 5205 8069 1644  '<0.001*
Antecedentes Si 98 2545 7582 1298 95 2603 8176 1624  20.184
fisicos/psicologicos No 287 7455 7301 1505 270 7397 7672 1516  °0.034*

*P <0.05 bilateral. Pruebas de U Mann-Whitney y Kruskal-Wallis. SD: Desviacién tipica. *Centralidad del evento (CES), Culpa® (SC-35).

3.5. Caracteristicas sociodemograficas, psicosociales y clinicas: analisis univariante
de las experiencias de vergiienza y sus subescalas: corporal, caracterologica y de
comportamiento.

La media de experiencias de vergiienza fue de 44.15 (SD 14.36) para el total, 8.45
(SD 3.57) para vergiienza corporal, 18.05 (SD 6.77) para vergiienza caracterologica y
17.64 (SD 6.22) para vergiienza de comportamiento.

En el andlisis de las experiencias de vergiienza se encontraron diferencias

estadisticamente significativas en las puntuaciones totales y en sus subescalas (corporal,
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caracterologica y comportamiento) entre los grupos de edad, intensidad de sintomas y

asistencia psicologica (p>0.05) (Tabla 4).

Respecto a la terapia hormonal se encontraron diferencias estadisticamente
significativas excepto con la vergiienza corporal (ESS Total p=0.003; Caracteroldgica
p=0.003; Comportamiento p=0.008) y respecto a la actividad fisica con todas excepto
comportamiento (ESS Total p<0.001; Corporal p<0.001; Caracterologica p=0.012).

Encontramos diferencias estadisticamente significativas para experiencias de
vergiienza en total y caracterologica respecto a tener hijos (ESS Total p=0.015;
Caracterologica p=0.002). En cuanto a la situacion laboral, el tratamiento con radioterapia
y con mastectomia se encontraron diferencias estadisticamente significativas en
experiencias de vergiienza corporal (ESS Corporal p=0.011, p= 0.029 y p=0.025

respectivamente).

Tabla 4. Caracteristicas sociodemograficas, psicosociales y clinicas: andlisis univariante de las experiencias de
vergiienza y sus subescalas corporal, caracteroldgica y de comportamiento.

ESS ESS ESS ESS ESS
N =376 Total * Corporal ® Caracterologica © Comportamiento ¢
N % Media SD Media SD Media SD Media SD
Edad 18-44 75 20.72 49.63 16.70 9.95 3.77 20.53 8.37 19.15 7.20
45-54 136 37.57 45.89 14.90 8.98 3.71 18.75 7.04 18.14 6.33
55-64 114 31.49 41.06 11.17 7.52 2.90 16.43 5.03 17.11 5.47
65 0 mas 37 10.22 36.62 10.88 6.51 3.08 15.43 5.23 14.68 4.58
Estado civil soltera 42 11.17 45.48 13.74 9.17 3.82 18.93 6.35 17.38 6.03
casada 218 57.98 4422 14.57 831 3.55 17.99 6.93 17.92 6.34
separada/divorciada 51 13.56 44.47 15.82 8.80 3.63 18.49 7.27 17.18 6.74
viuda 15 3.99 35.60 9.63 6.20 1.74 15.47 5.41 13.93 3.86
Convive en pareja 50 13.30 44.96 13.14 8.80 3.57 17.92 6.12 18.24 5.66
Lugar residencia Rural 48 12.77 44.83 17.18 8.21 3.58 19.46 8.27 17.17 6.82
Urbano 328 87.23 44.05 13.93 8.49 3.57 17.85 6.50 17.71 6.14
Hijos No 83 22.07 47.75 15.59 8.98 3.83 20.11 7.59 18.66 6.35
Si 293 77.93 43.13 13.85 8.30 3.48 17.47 6.40 17.35 6.17
Nivel econémico Bajo 36 9.60 45.92 15.15 9.72 3.84 18.89 7.28 17.31 6.35
Medio 303 80.80 43.97 14.36 8.30 3.50 17.89 6.73 17.78 6.27
Alto 36 9.60 44.17 13.97 8.47 3.74 18.78 6.50 16.92 5.90
Situacion laboral Activo 151 41.37 43.71 14.63 8.20 3.41 17.58 6.60 17.93 6.74
baja laboral 84 23.01 47.33 15.24 9.21 3.40 19.49 7.93 18.63 6.30
desempleado 26 7.12 45.62 13.66 9.74 4.02 18.65 5.86 17.08 5.69
Jubilada 79 21.64 41.73 14.01 7.77 3.73 17.51 6.76 16.46 5.38
otro 25 6.85 42.48 11.24 7.96 3.51 17.28 4.29 17.24 5.67
Nivel estudios Sin estudios 3 0.80 34.67 9.02 7.00 4.36 14.33 2.52 13.33 3.79
Primaria 26 6.91 43.81 19.38 8.15 4.16 18.50 9.61 17.15 6.79
Secundaria 36 9.57 46.31 15.55 9.86 3.86 18.53 7.07 17.92 7.13
FP medio/superior 116 30.85 4451 14.23 8.40 3.59 18.14 6.57 17.95 6.27
Universitaria 195 51.86 43.73 13.53 8.28 3.37 17.91 6.44 17.54 5.99
Actividad fisica No realiza 55 14.63 48.15 16.77 9.65 3.98 19.73 8.01 18.76 7.33
1-2h semanal 87 23.14 46.23 15.22 9.25 3.68 18.70 7.49 18.28 6.45
2-4h semanal 148 39.36 4439 13.71 8.43 3.45 18.16 6.41 17.80 6.08
4-8h semanal 86 22.87 39.09 11.44 6.93 2.81 16.15 5.19 16.00 5.18
Tiempo desde dx <1 afio 104 27.66 43.74 13.79 8.71 3.50 17.47 6.39 17.56 6.27
1 - 3 afios 81 21.54 45.28 14.59 8.72 3.44 18.80 7.03 17.73 6.32
3 - 5 afios 55 14.63 46.87 16.72 8.89 3.98 19.24 7.82 18.75 6.82
5 -10 afios 85 22.61 44.41 14.56 8.27 3.55 18.20 7.15 17.94 6.14
> 10 afios 51 13.56 39.82 11.22 7.31 3.36 16.53 4.67 15.98 5.29
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Sig*

P
2<0.001*
5<0.001*
°<0.001*
40.006*

*0.110
©0.074
©0.209
40.094

40.934
®0.653
©0.269
40.483
*0.015*
©0.202
©0.002*
40.061

20.443
©0.148
©0.629
40.725

2<0.001*
5<0.001*
©0.012%
40.075

40.232
®0.067
©0.303
40.333
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Estadio diagnostico Estadio I 68 22.67 46.12 15.02 8.65 3.64 18.54 6.79 18.88 6.69
Estadio IT 121 40.33 43.63 13.27 8.47 3.32 17.65 6.39 17.50 5.67
Estadio IIT 74 24.67 45.53 17.03 8.39 3.73 18.85 8.38 18.28 6.77
Estadio IV 37 12.33 43.35 13.71 8.38 3.73 18.57 6.86 16.41 5.98
Quimioterapia No 68 18.43 44.71 14.60 8.46 3.45 17.93 6.41 18.28 6.70
Si 301 81.57 43.84 14.30 8.44 3.61 18.02 6.83 17.39 6.08
Radioterapia No 75 20.33 45.11 13.61 9.20 3.61 18.29 6.45 17.61 6.23
Si 294 79.67 43.86 14.62 8.24 3.52 17.98 6.87 17.63 6.25
Tumorectomia No 192 54.70 43.80 13.99 8.52 3.50 17.84 6.50 17.42 6.16
Si 159 45.30 44.32 14.98 8.27 3.55 18.17 7.12 17.88 6.37
Mastectomia No 174 50.29 43.16 13.77 7.91 3.30 17.82 6.37 17.42 6.12
Si 172 49.71 44.44 14.74 8.83 3.68 18.12 7.06 17.49 6.17
Terapia hormonal No 120 33.33 4191 14.87 8.07 3.53 17.21 7.04 16.63 6.18
Si 240 66.67 45.58 14.16 8.63 3.53 18.62 6.68 18.31 6.21
Tratamiento paliativo No 321 98.47 43.67 14.23 8.33 3.44 17.91 6.74 17.42 6.10
Si 5 1.53 44.40 15.77 10.00 5.24 16.60 493 17.80 7.69
Ensayo clinico No 287 86.71 43.74 14.46 8.25 343 17.95 6.87 17.53 6.13
Si 44 13.29 43.32 13.33 9.00 3.57 17.73 6.17 16.59 5.99
Curso enfermedad Libre de enfermedad 161 42.82 43.24 13.78 8.20 3.57 17.68 6.42 17.36 5.90
Remision 47 12.50 42.83 14.68 8.49 3.59 17.53 6.66 16.81 6.38
Activa/ Tratamiento 140 37.23 45.19 14.60 8.68 3.59 18.30 6.82 18.19 6.34
Recidiva 21 5.59 48.48 17.55 8.76 3.56 20.67 9.24 19.05 7.81
Paliativo 7 1.86 40.14 7.86 8.43 3.51 17.29 4.54 14.43 3.55
Intensidad sintomas Sin sintomas 55 14.63 39.80 13.94 7.09 3.01 16.58 6.69 16.13 6.00
Sintomas leves 97 25.80 41.09 12.84 7.47 3.14 16.73 6.09 16.88 5.53
Sintomas moderados 175 46.54 44.87 13.42 8.77 3.62 18.34 6.15 17.76 6.16
Sintomas intensos 49 13.03 52.51 17.19 10.80 3.49 21.29 8.83 20.43 7.17
Asistencia psicologica No 180 47.87 39.58 11.56 7.38 3.04 16.15 5.22 16.04 5.25
Si 196 52.13 48.35 15.39 9.43 3.74 19.80 7.51 19.11 6.69
Antecedentes Si 97 25.80 46.53 16.18 8.67 3.70 19.11 8.03 18.71 6.57
fisicos/psicologicos No 279 7420 4333 13.60 837 352 1768 6.23 17.27 6.07

*P <0.05 bilateral. Pruebas de U Mann-Whitney y Kruskal-Wallis. SD: Desviacién tipica. “Experiencias de vergiienza (ESS), "Subescala Corporal (ESS Corporal),
°Subescala caracterologica (ESS Caracter), ‘Subescala comportamiento (ESS Comportamiento).

3.6. Correlaciones entre estigma, ansiedad-depresion, centralidad del evento,
vergiienza, culpa y calidad de vida.

En la tabla 5 se presentan las correlaciones bivariadas entre el estigma, la
centralidad del evento, las experiencias de vergiienza y de culpa, de ansiedad-depresion

y la calidad de vida medidos por sus instrumentos psicométricos totales.

En primer lugar, el estigma esta positivamente correlacionado con la centralidad
del evento (r = 0.672, p < 0.001), la ansiedad-depresion (HADS, r = 0.637, p < 0.001), la
vergiienza (ESS, r = 0.559, p <0.001) y la culpa (SC-35, r = 0.432, p <0.001). Asi, en la
medida en que encontramos niveles altos de estigma percibido, también encontramos
mayor sintomatologia de ansiedad-depresion, mayor centralidad del evento y mas

experiencias de vergiienza y culpa (Tabla 5).

110

2<0.001*
5<0.001*
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Por otro lado, la fuerte correlacion negativa entre ansiedad-depresion y calidad de
vida (r = -0.762, p < 0.001), mostr6 que mayor sintomatologia ansiosodepresiva esta
vinculada con menor calidad de vida. De manera similar, ocurre en la correlacion
estadisticamente significativa negativa del estigma con la calidad de vida (r =-0.568, p <
0.001). Ademas, la vergiienza y culpa también presentan correlaciones negativas con la
calidad de vida ((ESS, r =-0.470, p < 0.001); (SC-35, r=-0.449, p < 0.001)) y positivas
con ansiedad y depresion (r =0.561 y 0.572 p < 0.001, respectivamente).

La centralidad del evento mostr6 correlaciones positivas con ansiedad-depresion
(r=0.508, p <0.001), vergiienza (r = 0.413, p < 0.001) y culpa (r = 0.362, p < 0.001),
ademas del estigma. Finalmente, se destaco una relacion positiva entre vergiienza y culpa

(r=0.616, p < 0.001).

En la tabla A del material complementario (Anexo 3) se presentan el andlisis de
correlacion bivariado entre los instrumentos con subescalas evaluados en el estudio, que

resulto estadisticamente significativo en todas las correlaciones (p<0.001).

Tabla 5. Correlaciones bivariadas entre puntuaciones totales de estigma, ansiedad-depresion, centralidad del evento, vergiienza,
culpa y calidad de vida

Mean BCSAS HADS SF12 CES ESS SC-35
(SD)
BCSAS 87,24 - 0.637%%+ -0.568%%* 0.672%%* 0.559%+ 0.432%%
(17.19) [0.574,0.696]  [-0.632,-0.488]  [0.609, 0.728] [0.472, 0.633] [0.333,0.515]
HADS 13.13 - -0.762%% 0508 0.561%* 0.572%%
(7.63) [-0.803,-0.705]  [0.415,0.593] [0.478, 0.630] [0.493, 0.642]
SF12 38.53 - 0434 -0.470%% -0.449%
(9.19) [-0.521,-0.337]  [-0.549,-0.386]  [-0.537,-0.358]
CES 73.86 - 0.413%% 0.362%%
(14.68) [0.309, 0.499] [0.256, 0.449]
ESS 44.18 - 0.616%**
(14.48) [0.543-0.687]
SC-35 78.03 .
(15.58)

Sig. p <0.01 bilateral. ***p<0.001. Coeficiente de correlacion Rho Spearman; Bootstrap R=1000 para IC 95%. Valores perdidos tratados con
eliminacion por parejas. n=365. Estigma: BCSAS, Ansiedad-depresion: HADS, Calidad de vida: SF12, Centralidad del Evento: CES,
Vergiienza: ESS, Culpa: SC-35.

3.7. Modelo de regresion lineal univariante de calidad de vida, depresion, ansiedad,
culpa, vergiienza, centralidad del evento y subescalas con el estigma en cancer de
mama.

El analisis de regresion lineal univariante fue estadisticamente significativo en

todos los modelos univariantes entre las variables psicologicas y de calidad de vida con
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el estigma (p < 0.001). Los resultados mas relevantes destacan la centralidad del evento
(R?=0.443), y la ansiedad-depresion (R?= 0.375). Las subescalas de ansiedad y depresion
del HADS presentaron resultados similares (Tabla 6).

En cuanto a la calidad de vida, el modelo asocia menor calidad de vida fisica y
mental con un mayor estigma percibido (R?>= 0.304), mas en su componente sumatorio

mental (R?=0.310) que en el fisico (R? = 0.209).

Los modelos con la vergilienza total (R* = 0.281) y culpa (R?>=0.218) fueron
similares, explicando mejor las subescalas de experiencias de vergiienza corporal (R*=
0.290) y de caracter (R?>=0.241) las variaciones en el estigma que la subescala de

comportamiento (R?= 0.146).

Tabla 6. Modelo de regresion lineal univariante de instrumentos y subescalas con estigma en cancer de mama.

Modelo N M(SD) R? Rlajust B [1C95%] (SE) B t F P (1)
BCSAS 414 8740(17.23)

CES 384 73.72(14.59) 0.443 0.442 0.787 [0.70, 0.88] (0.045) 0.666 17,466 305,048%%* <0.001
HADS Total 411 13.34 (7.58) 0.375 0.374 1.392 [1.22-1.57] (0.888) 0.613 15.676 245.735%%% <0.001
HAD-A 411 8.62(4.22) 0.322 0.320 2.320[1.99, 2.65] (0.166) 0.567 13,929 194.027%%* <0.001
HAD-D 411 473(3.98) 0.321 0.319 2.450[2.10,2.80] (0.177) 0.566 13.884 192.766%** <0.001
SF12 Total 398 3835(9.11) 0.304 0.302 -1.043 [-1.20, -0.89] (0.778) -0.551 -13.153 172.992%%* <0.001
SF 12 CSF 398 17.14(4.62) 0.209 0.207 -1.704 [-2.03, -1.38] (0.167) -0.457 -10.225 104.560%** <0.001
SF 12 CSM 398 21.23(5.23) 0.310 0.308 -1.833 [-2.10, -1.56] (0.137) -0.557 -13.360 178.489%%* <0.001
ESS Total 376 44.1516 (14.36) 0.281 0.279 0.637 [0.53,0.74] (0.053) 0.530 12.098 146.367%%* <0.001
ESS- Corporal 376 8.451(3.57) 0.290 0.288 2.602 [2.19,3.02] (0.21) 0.539 12.377 153.183%%* <0.001
ESS- Caracter 376 18.05(6.77) 0.241 0.239 1.252[1.03,1.48] (0.12) 0.491 10.890 118.599%%* <0.001
ESS- Comport 376 17.641 (6.22) 0.146 0.144 1.058 [0.798, 1.319] (0.132) 0.382 7.998 63.968%%* <0.001
SC-35 Total 365 78.03 (15.58) 0.218 0.216 0.516 [0.415, 0.617] (0.051) 0.467 10.061 101.224%%* <0.001

Missing Listwise, CI (95%) ***p <0.001 (F). Estigma: BCSAS, Ansiedad-depresion: HADS, Ansiedad: HAD-A, Depresion HAD-D, Calidad de vida: SF12, Calidad
de vida Fisica (SF12 CSF), Calidad de vida Mental (SF12 CSM), Centralidad del Evento: CES, Vergiienza: ESS, Vergiienza Corporal (ESS Corporal), Vergiienza
caracterologica (ESS Caracter), Vergiienza comportamiento (ESS Comportamiento), Culpa: SC-35. BCSAS= 29.392 + 0.787 *CES, BCSAS= 68.824 + 1.392*
HADS TOTAL, BCSAS= 67.23 + 2.32* HAD-A, BCSAS= 75.83 + 2.449* HAD-D, BCSAS= 127.39 — 1.403* SF12, BCSAS= 116.605-1.704* SF12-F, BCSAS=
126.303- 1.833* SF12-M, BCSAS= 59.294+ 0.637* ESS total, BCSAS= 65,412+ 2,602 * ESS corporal, BCSAS= 64.805+ 1.252* ESS caracter, BCSAS=
68.729+1.058* ESS comportamiento, BCSAS= 47.100+ 0.516* SC-35 total.

3.8 Modelo de regresion lineal multiple del estigma en el cancer de mama con
factores psicologicos y calidad de vida.

Se llevo a cabo un andlisis de regresion lineal multiple utilizando el método por

pasos para explicar variaciones en la puntuacién de estigma en cancer de mama con las
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variables psicologicas y la calidad de vida. Como posibles predictores se incluyeron en el
modelo todos instrumentos (centralidad del evento, ansiedad-depresion, culpa y

vergiienza y calidad de vida).

En un primer modelo exploratorio, se incluyeron todos los instrumentos con sus
respectivas subescalas sin imponer restricciones tedricas. De los modelos ajustados, se
selecciond el que explicaba mejor la variacion con menor numero de predictores y
mejores valores de significacion estadistica y validacion cruzada (modelo alternativo en

Tabla B del material complementario, Anexo 3).

En el modelo ajustado final, presentado en la Tabla 7, se identificaron como
principales predictores del estigma la centralidad del evento, ansiedad y depresion, y las
experiencias de vergilienza corporal. Este modelo explica un 58.2% de la variacion total
en las puntuaciones de estigma (R? aj= 0.582, p < 0.001). El anélisis de sensibilidad
adicional mediante regresion lineal robusta (R2 robusto 0.587) y la validacion cruzada

(R2 0.575, RMSE 11.097) confirmaron la estabilidad y aplicabilidad del modelo.

Tabla 7. Modelo de regresion lineal multiple del estigma en cancer de mama con variables psicologicas y calidad de vida

n=365 R R2 ajustado F B [IC95%](SE) B t Sig F/t
Modelo 0.765  0.582 170,266 <0.001(F)
BCSAS (cte) 31.362 [25.276, 37.447] (3.094) 10.135  <0.001
CES 0.526 [0.434, 0.617] (0.046) 0449 11340  <0.001
HADS 0.600 [0.407, 0.794] (0. 098) 0267  6.095 <0.001
ESS Corporal 1.085 [0.699, 1.471] (0.196) 0226  5.534 <0.001

Method=Stepwise. Missing Listwise, CI (95%) F Criteria=P in (<.05) P out (>.10). R2: 0.586. Estigma: BCSAS, Ansiedad-depresion: HADS, Centralidad del Evento:
CES, Vergiienza Corporal (ESS Corporal). BCSAS = 31.362 + 0.526 * CES + 0.600 * HADS + 1.085 * ESS Corporal. SE: error estandar.

3.9. Modelo de regresion lineal multiple del estigma en cancer de mama con factores
sociodemograficos, clinicos, psicologicos y calidad de vida.

Se realiz6 un andlisis de regresion lineal multiple por pasos para evaluar la
influencia de las variables psicoldgicas, las variables sociodemograficas y clinicas con el
estigma. En el modelo exploratorio todas las variables fueron incluidas y el analisis no se
forzo tedricamente. El modelo ajustado, presentado en la Tabla 8 y Gréfico 1, indica que
el 62.7% de la variacion del estigma puede explicarse por las variables psicologicas

centralidad del evento, ansiedad-depresion y las experiencias de vergiienza corporal, y las
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sociodemograficas, nivel educativo, situacion laboral, el tiempo desde el diagnostico y

tener hijos (R* aj = 0.627, <0.001).

Tabla 8. Modelo de regresion lineal multiple del estigma con variables sociodemograficas, clinicas, psicologicas y calidad de vida.

n=341 R R2 ajustado

0.797 0.627
BCSAS (cte)

CES

HADS

ESS corporal

Nivel estudios

Tiempo desde dx

Hijos

Situacion laboral

F B [IC95%] (SE)

82.559
28.817 [19.698, 37.937] (4.636)
0.454 [0.364, 0.544] (0.046)
0.707 [0.511, 0.902] (0.099)
1.091 [0.713, 1.469] (0.192)
2.135[0.903, 3.367] (0.626)
-1.309 [-2.114, -0.504] (0.409)
-3.254[-5.972, -0.537] (1.382)

0.936 [0.094, 1.777] (0.428)

Beta

0.391
0.313
0.229
0.118
-0.109
-0.079

0.075

t

6.216

9.927

7.105

5.679

3.409

-3.200

-2.356

2.188

Sig F/t
<0.001(F)
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
0.002
0.019

0.029

Method=Stepwise. Missing Listwise, CI (95%) F Criteria=P in (<.05) P out (>.10; R2: 0.634 Estigma: BCSAS, Ansiedad-depresion: HADS, Centralidad del Evento:
CES, Vergiienza Corporal (ESS Corporal). BCSAS =28.817 + 0.454 * CES TOTAL + 0.707 * HADS TOTAL + 1.091 * ESS Corporal + 2.135 * Nivel de estudios
- 1.309 * Tiempo desde dx - 3.254 * Hijos + 0.936 * Situacion laboral. SE: error estandar.

La variable estadio diagndstico se excluyo del andlisis de regresion multiple por

acumulacion de errores de asignacion o desconocimiento de la respuesta y valores

perdidos. El andlisis de sensibilidad confirmo la solidez del modelo (R? robusto = 0.614).

La validacién cruzada aportd resultados que respaldan el rendimiento del modelo,

confirmando su estabilidad y aplicabilidad sin sobreajuste (R2= 0.619, RMSE=10.765,

MAE=8.596).

Grafico 1. Modelo de regresion lineal multiple
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Grafico 1. Modelo de regresion lineal mdltiple; predictores: centralidad del evento, ansiedad-depresion, vergiienza corporal, nivel educativo, situacién laboral,
el tiempo desde el diagnéstico y tener hijos. Valores predichos/Valores observados. X: Dependent Y: Adjpred.
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4. Discusion.

Encontramos que el estigma relacionado con el cancer de mama y supervivientes
es un fendmeno multidimensional y persistente, influenciado por variables
sociodemogréaficas y clinicas, psicoldgicas y de calidad de vida. En nuestros resultados,
el perfil que mejor explica un mayor estigma incluye a las mujeres con cancer de mama
y supervivientes que le atribuyen mds centralidad, tienen més ansiedad-depresion,
experimentan una mayor verglienza corporal y tienen menor nivel educativo, peor

situacion laboral, un diagnéstico mas reciente y no tienen hijos.

A excepcion del nivel educativo, las variables sociodemograficas y clinicas
incluidas en este modelo—menor tiempo transcurrido desde el diagndstico, inactividad
laboral y ausencia de hijos— forman parte de las identificadas y discutidas en el modelo
sociodemografico y clinico presentado en el Estudio 2 (capitulo 4 de la tesis). La inclusion
del nivel educativo al incorporarse los procesos psicologicos como predictores, puede
explicarse por su efecto en la configuracion de estados emocionales y como determinante
de contextos socioecondmicos con mas barreras de acceso a recursos de asistencia
psicologica. Por un lado, peor nivel educativo favorece la adherencia a creencias
fatalistas, miticas y negativas respecto al cancer, un menor respaldo de las positivas y
puede traducirse en retrasos en el diagnostico (Galicia Pacheco et al., 2024; Petrova,
Garrido, et al., 2023). Esto podria preconfigurar un estigma latente que se active con el
diagnoéstico y tenga como desenlace un peor ajuste psicolégico, una percepcion
intensificada del estigma e incluso peor prondstico. Por otro lado, un peor nivel educativo
suele ir acompafiado de un estatus socioecondémico reducido, lo que puede limitar la
accesibilidad a recursos sanitarios y psicologicos para gestionar el ajuste emocional y las
experiencias de estigma, que pueden ser mas pronunciadas en cuanto a toxicidad
financiera y discriminacion laboral (Ernst et al., 2017; Huang et al., 2021; Marinas-Sanz

et al., 2023; Syrowatka et al., 2017; Tang et al., 2022).

En linea con los resultados del Estudio 2, con una moderada capacidad explicativa
de los factores sociodemograficos y clinicos, los resultados de este andlisis subrayan el
predominio de los procesos psicoldgicos para explicar el estigma. En el modelo con
factores psicologicos, sociodemograficos y clinicos encontramos una capacidad

explicativa del 62.7%, mientras que el modelo solo con factores los psicoldgicos
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centralidad del evento, sintomas de ansiedad-depresion y experiencias de verglienza
corporal explica un 58.2%. En este sentido, cabe sefialar que este resultado puede estar
influido por una cierta homogeneidad en algunas de las caracteristicas sociodemograficas

de la muestra.

Estos resultados sugieren que los aspectos internos del procesamiento emocional
y la vivencia subjetiva son esenciales para explicar el estigma relacionado con el cancer
de mama. Encontramos correlaciones significativas entre el estigma, la centralidad del
evento, ansiedad, depresion, experiencias de verglienza y culpa, lo que indica que forman
parte de las experiencias de estigma. En consonancia con los resultados del estudio 2, los
contextos sociodemograficos y clinicos actuan, por un lado, delimitando, caracterizando
y/o amplificando las experiencias de estigma y por otro, condicionando la adherencia a
sistemas de creencias que propician el desarrollo del estigma, las caracteristicas del
entorno y la accesibilidad a recursos de apoyo. Esta idea es acorde con la literatura que
ha considerado el estigma como una fuerza moldeada e influida en el caracter de los

mundos locales (Yang et al., 2007).

La centralidad del evento, es decir, la medida en que el cancer de mama se integra
como un evento central en la vida que define la identidad, es un predictor clave en el
estigma. En el Estudio 2, las participantes reconocieron el cancer de mama como un punto
de inflexion en sus vidas, poniendo de manifiesto que poniendo de manifiesto que el
imaginario social del cancer (Fujisawa & Hagiwara, 2015; J. Wu et al., 2023) puede
convertir el diagnodstico en un evento traumatico, favoreciendo que la alteracion de la
identidad involucre la internalizacion del estigma. La similitud entre la persistencia de la
centralidad del evento y del estigma durante la supervivencia muestra su interdependencia
y puede indicar que, en la medida en que las mujeres se definen a si mismas por la
experiencia del cancer de mama, las experiencias de estigma percibido aumentan. Esto
sugiere que, en la centralidad del superviviente, entendida como una identidad definida
por la experiencia de enfermedad y sus memorias (Berntsen & Rubin, 2006; Gehrt et al.,
2018), el estigma internalizado permanece alerta y actia como un filtro cognitivo de
anticipacion de un juicio negativo que al confirmarse contribuye a cristalizar una
identidad definida por el cancer de mama. Esta interpretacion concuerda con la de Chu et
al, que propuso que el autoestigma puede funcionar una lente en la forma de pensar y la

interpretacion de las experiencias (Chu et al., 2022). Por otro lado, la persistencia de la
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centralidad del evento y del estigma podrian tener relacién con una coexistencia del
crecimiento postraumatico con sintomas de estrés postraumatico que dificulte una
reconstruccion de la identidad fuera del alcance del estigma (Cook et al., 2021; Gehrt et

al., 2018).

Si bien atn no hay estudios que vinculen directamente la centralidad del evento
con el estigma en cancer de mama—probablemente por lo reciente de los instrumentos
especificos (Cenit-Garcia et al., 2024; Prinsen et al., 2018) — si se han documentado
asociaciones con los constructos relacionados crecimiento y estrés postraumatico hnert &
Koch, 2007; Swartzman et al., 2017). Transversalmente, nuestros hallazgos son acordes
con investigaciones que relacionan la centralidad del evento con la adaptacion y
crecimiento postraumatico (Campos et al., 2021), con constructos andlogos como la
centralidad del superviviente (Helgeson, 2011; Yeung et al., 2019) y en poblaciones de

adolescentes y adultos jovenes con cancer (Cook et al., 2021).

Encontramos paralelismo entre mayor estigma y centralidad del evento en mujeres
mas jovenes y también en su persistencia moderada pasados diez afios, con independencia
del pronoéstico y del tratamiento recibido. Ambos hallazgos estan respaldados por la
literatura existente (Cook et al., 2021; Helgeson, 2011; Huang et al., 2021; Tang et al.,
2022) Estudios longitudinales encontraron que las mujeres mas jovenes tenian mas
probabilidades de definirse en términos de supervivencia, que pasados 10 afios se
mantenia un nivel moderado de centralidad y que las variables clinicas no eran predictivas
(Cook et al., 2021; Helgeson, 2011; Yeung et al., 2019). En nuestros resultados, la medida
de centralidad del evento para el grupo de edad mas joven en nuestro estudio fue muy
similar al reportado en una investigacion en adolescentes y adultas jévenes (Cook et al.,

2021).

Por otro lado, encontramos correlacion entre estigma, centralidad del evento,
depresion, ansiedad, vergiienza, culpa y calidad de vida. Estos resultados coinciden en su
mayoria con los correlatos del estigma en cancer de mama reportados en los metaanalisis
de Huang et al. y Tang et al. (Huang et al., 2021; Tang et al., 2022) y con los correlatos
de la centralidad del evento en la revision sistematica de Gehrt et al (Gehrt et al., 2018).
Nuestros hallazgos, con la inclusion de la centralidad del evento como mejor correlato y

explicacion de la variacion de la puntuacion del estigma, sugieren que el estigma ha
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podido ser una de las variables ocultas en los procesos en los que un evento se interpreta
como central y negativo, operando como factor relacionado en comorbilidades
psicologicas como ansiedad, depresion, culpa, vergiienza, estrés postraumatico y peor

calidad de vida (Gehrt et al., 2018; Huang et al., 2021; Tang et al., 2022).

Nuestro andlisis mostrd que ansiedad y depresion se correlacionaban de forma
significativamente positiva con el estigma, integrandose en el modelo que mejor
explicaba las variaciones en su puntuacion; un hallazgo que estd ampliamente respaldado
por la literatura (Huang et al., 2021; Tang et al., 2022). La investigacion de Wong (42)
reportd una correlacién entre pensamiento intrusivos y estigma (r = 0.63) similar al
resultado de nuestro analisis entre ansiedad y estigma (r_s =0.58 [0.51- 0.65] p <0.001).
Por otro lado, Chu et al. (41), encontraron una correlacion entre estigma y depresion (r =
0.51, p < 0.001) también similar (r_s = 0.61 [0.54-0.67], p < 0.001). Estas semejanzas
adquieren especial relevancia si se consideran las diferencias entre los contextos —chino-
estadounidense y europeo —y en el tiempo medio desde el diagnostico, reforzando la idea
de que los procesos psicologicos relacionados con el estigma predominan sobre

diferencias sociodemograficas o clinicas.

En nuestros resultados los sintomas de ansiedad y depresion se sitian en probable
caso clinico (>8) y algtn nivel de depresion (>4) en las supervivientes diagnosticadas
hace aproximadamente 5 anos, lo que coincide con la literatura (Lopes et al., 2022;
Puigpinos-Riera et al., 2018). Una investigacion longitudinal en Reino Unido determin6
un aumento del riesgo de casos clinicos de ansiedad y depresion durante 2 y 4 afios tras
el diagnéstico, respectivamente (Carreira et al., 2021). En el estudio 2 de esta
investigacion, observamos un mayor estigma percibido en los primeros cinco afios de
supervivencia y en las mujeres que habian recibido asistencia psicoldgica, lo que es
acorde con estos resultados, confirmando el papel del estigma en el bienestar psicologico
y ratificando la existencia de vinculos de mediacién o causa-efecto entre el estigma y
estas comorbilidades psicologicas altamente prevalentes en cancer de mama (P. W.
Corrigan et al., 2019; Lopes et al., 2022; Puigpinos-Riera et al., 2018; Tsai & Lu, 2019).
Una investigacion reciente ha mostrado que el estigma puede contribuir al desarrollo de
sintomas depresivos al aumentar las restricciones sociales (Cui & Wang, 2024). Los
pensamientos intrusivos y la ambivalencia emocional, es decir, el conflicto entre expresar

emociones y temer las consecuencias, también se han relacionado con el incremento del
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estigma (Tsai et al., 2019; Tsai & Lu, 2019; Wong et al., 2019). Es posible, que la presion
social para presentar una imagen positiva (Trusson & Pilnick, 2017a) haya contribuido a
la busqueda de refugio en espacios psicoterapéuticos en los que expresar sin miedo
emociones negativas. Por otro lado, encontramos en nuestros resultados correlaciones
entre ansiedad-depresion, vergiienza y culpa equivalentes a las de estigma. Esto sugiere
que el estigma relacionado con el cancer de mama podria verse intensificado por un
estigma interseccional relacionado con los problemas de salud mental y la busqueda de
ayuda psicoldgica (Turan et al., 2019; Yigitbas & Bulut, 2024). Por otro lado,
investigaciones recientes han demostrado que la presencia de depresion y ansiedad
diagnosticadas, en mujeres de edad més joven (<60 afios) y con un seguimiento de <5
afios, se relaciona con un peor prondstico en el cancer de mama, subrayando su papel
critico como indicadores independientes de recurrencia y supervivencia (Safieddine et al.,
2025). El perfil que proporciona su investigacion coincide notablemente con el que
proporcionan nuestros hallazgos, implicando que el estigma podria actuar como correlato

de un prondstico desfavorable.

En cuanto a las experiencias de vergilienza en general, y corporal en particular,
nuestros resultados indican que estan fuertemente relacionadas con el estigma, lo cual
estd respaldado por la literatura (Huang et al., 2021; Tang et al., 2022). La correlacion y
capacidad explicativa en el modelo de la vergiienza corporal sobre el estigma coinciden
con los hallazgos del estudio 2, que identificé la preocupacion por la imagen corporal
como uno de los principales factores asociados al estigma, resultado ampliamente
documentado por otros autores (Amini-Tehrani et al., 2021; Esser et al., 2018; Fujisawa
et al., 2020; Jin et al., 2021; Melhem et al., 2023; So et al., 2017; Vizin et al., 2023). En
este sentido, una imagen corporal negativa predice experiencias de estigma relacionadas
con secuelas o sintomas fisicos visibles, dentro de un contexto sociocultural marcado por
ideales de maternidad, belleza y feminidad que afectan particularmente a las mujeres
(Cernikova et al., 2024; Melhem et al., 2023; Paterson et al., 2016). Sin embargo, nuestros
resultados también muestran que no sélo la verglienza corporal se relaciona con el
estigma; la vergiienza caracterologica y la conductual estan también relacionadas
significativamente con un mayor estigma percibido. Sorprendentemente, encontramos
una correlacion practicamente igual entre el estigma y la verglienza corporal
(r=0.562[0.485- 0.635] p<0.001) y la vergiienza caracterologica (r=0.547[0.461- 0.623]
p<0.001).

119



% UNIVERSIDAD
7 DEGRANADA

En el estudio 2, encontramos que las dimensiones del estigma estan
interconectadas, son interdependientes, y cuando sus efectos se combinan, pueden ser
acumulativos y presentarse como mas complejos que un tipo de estigma concreto (Turan
et al.,, 2019). Los resultados de este estudio sugieren que la multidimensionalidad e
interdependencia en las experiencias de estigma se reflejan también en las experiencias
de vergiienza. La elevada correlacion entre vergiienza corporal y verglienza

caracterolédgica (r=0.606 [0.534, 0.668] p>0.001) refuerza este argumento.

La verglienza corporal, es conceptualmente mas compleja que su dimension
afectiva, es decir, que la insatisfaccion o autocritica hacia la imagen corporal en general
o hacia alguna parte especifica del cuerpo en base a la pérdida de estética mamaria,
cicatrices, alopecia, o aumento de peso. La vergiienza corporal incorpora significados mas
amplios e incluye dimensiones perceptivas, actitudinales, afectivas, cognitivas y
conductuales, condicionadas por relaciones intrapersonales e interpersonales y por
factores psicosociales y socioculturales como el estigma publico y el estigma

internalizado relacionado con el cancer de mama (Brunet et al., 2022).

La vergiienza corporal condicionada por el estigma relacionado con el cancer de
mama incorpora autoevaluaciones negativas, evaluaciones anticipadas o experimentadas
en la convivencia interpersonal, mecanismos de compensacion conductuales como la
inversion en mejorar la apariencia o restringir la exposicion. En un contexto social en el
que el cancer es una enfermedad cargada de metaforas, representaciones y expectativas
que llevan a juicios morales a las personas que lo padecen (Gibson et al., 2017), las
mujeres que experimentan vergiienza corporal condicionada por el estigma publico e
internalizado, es decir, por una alteracion de la identidad relacionada con transitar de un
cuerpo sano a uno enfermo y limitado para cumplir con roles y expectativas sociales,
pueden identificar la imagen corporal con su valor personal, extrapolando esta vergiienza
a su caracter si internalizan o temen que su apariencia esté relacionada con defectos o
insuficiencias personales o morales. Puede afectar también a su conducta mediante la
restriccion social para protegerse del rechazo o los juicios negativos. Nuestros resultados
sugieren que la vergilienza en general, con énfasis en la corporal, forma parte de los
mecanismos clave en la internalizacion, intensidad y persistencia del estigma relacionado

con el cancer de mama.
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En consonancia con lo expuesto, encontramos que los sentimientos de culpa
correlacionaron mas con las experiencias de vergiienza que con ningun otro constructo,
lo que sugiere que son formas complementarias de autoevaluacion negativa interna y/o
externamente inducidas en su entorno sociofamiliar, laboral y clinico (Brennan et al.,

2023; Else-Quest et al., 2009; Gehrt et al., 2018).

El cancer de mama estd enmarcado en un contexto moralizado de
conceptualizaciones sociales y culturales sobre la responsabilidad de las mujeres sobre la
salud, el cuidado familiar, nociones establecidas sobre la causalidad del cancer y
expectativas sobre como deben manejar su enfermedad (Brunet et al., 2022; Gibson et al.,
2017). Estudios cualitativos han mostrado un clima social de compasion condicional, en
el que al apoyo se percibe dependiente del cumplimiento de expectativas sociales
marcadas por un discurso dominante que alienta a las mujeres a ocultar los efectos del
tratamiento, ofrecer una apariencia menos enferma, restaurar la feminidad, mantener
fortaleza animica o abandonar habitos no saludables. Esta presion tiende a culpabilizar y
avergonzar a las mujeres por sentirse fragiles, cansadas o ambivalentes (Brunet et al.,

2022; Cernikova et al., 2024; Gibson et al., 2017; Melhem et al., 2023).

Encontramos una correlacion positiva entre culpa y estigma relacionado con el
cancer de mama, un hallazgo respaldado por la literatura (Else-Quest et al., 2009; Yeung
et al., 2019). La culpabilidad asociada a la creencia de que el cancer de mama es una
enfermedad autoinfligida es uno de los factores que contribuyen al estigma. Diversos
estudios exponen que las mujeres con cancer de mama pueden enfrentar juicios morales
relacionados con conductas consideradas factores de riesgo como fumar, mala
alimentacion o no participacion en cribados la salud. Estos juicios se producen incluso en
ausencia de comportamientos atribuibles y se sostienen en causas no demostradas
cientificamente, como sufrimiento, estrés, trauma, castigo o karma, por lo que es
frecuente que se vean obligadas a justificarse o asumir culpabilidad en entornos clinicos
y sociales. (Gibson et al., 2017). Este resultado es acorde al estudio 2, que mostr6 un
grado moderado de acuerdo en los items que proponian que el cancer de mama era un
aviso para cambiar situaciones de su vida o de si mismas, o la afirmacion de que su forma
de ser o situaciones de su vida habian causado la enfermedad. Por otro lado, se reportaron
puntuaciones altas en la preocupacion por como afecta la enfermedad a sus cuidadores

(M 3.95, SD 1.10, 95% CI [3.84-4.06]) lo que, en un contexto sociocultural cargado de
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expectativas que vinculan a las mujeres con el cuidado, la inversién de roles puede
favorecer una culpabilidad asociada a sentirse una carga para sus cuidadores y familias
(Ammar-Shehada et al., 2024; Yeung et al., 2019). Nuestros resultados coinciden con
investigaciones previas que muestran una correlacion negativa significativa entre el
estigma percibido y la calidad de vida. En concreto, el metaanalisis realizado por Tang
(Tang et al., 2022) reportd una relacion negativa similar a la encontrada en nuestro estudio
(r=-0.568 [-0.632, -0.488]), situdndose dentro del intervalo de confianza reportado por
otros autores como Chu et al., que reportd un valor proximo (r=-0.50) (Chu et al., 2021b).
Asimismo, es destacable que Wong et al. encontraran una correlacion semejante (r=-0.46)

considerando diferencias poblacionales relevantes (Wong et al., 2019).

Los resultados muestran que se combinan logicas secuenciales con
retroalimentacion, interdependencia, didlogo y relaciones complejas entre los procesos
psicologicos que pueden contribuir al estigma persistente a pesar de la resolucion total o
parcial de las alteraciones en la imagen corporal, mediante la relevancia de los discursos
internos de la vergiienza, la culpabilidad, ansiedad, pensamientos intrusivos,
ambivalencia emocional o aislamiento social. La literatura ha sugerido que el estigma
puede verse afectado por el efecto sinérgico de los factores psicoldgicos negativos y los
factores demograficos y que la presencia de un sintoma psicoldgico puede aumentar el
riesgo de otro y viceversa (Tang et al., 2022). Aunque no podemos establecer
proyecciones temporales dado el disefio transversal de nuestra investigacion, la
coincidencia con los resultados de estudios longitudinales sugiere que el tiempo
proporciona una salida en espiral al circulo de retroalimentacion en que los procesos
psicologicos mantienen el estigma. Comprender que elementos o factores se van
sucediendo en el tiempo hasta disminuir el estigma y los efectos negativos sobre la salud
mental y la calidad de vida puede permitirnos planificar intervenciones que contribuyan
lograr la mejor calidad de vida posible desde las etapas mas tempranas de la experiencia

de enfermedad.

Por otro lado, en el perfil psicologico, sociodemografico y clinico que aporta esta
investigacion, se mantiene un porcentaje de la variacion en el estigma a considerar que
no se explica con el modelo, lo que sugiere, en linea con la discusion de los resultados
del estudio 2, que factores relevantes para explicar el estigma relacionado con el cancer

de mama no se han analizado en esta investigacion. Es probable que entre las variables
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que habrian incrementado la explicacion de estigma estén el apoyo social y conyugal, la
resiliencia, la autoeficacia y la aceptacion, el desarrollo personal o espiritual, la valencia
de las experiencias previas con el cancer, el acompafiamiento psicoldgico y el crecimiento
postraumatico (Chu et al., 2022; Kelada et al., 2025; Wong et al., 2019). Otros factores
influyentes podrian ser condiciones personales que han favorecido definiciones de si
mismas mas alla de la apariencia, la enfermedad, las opiniones del entorno y la presion
de la expectativa social (Brunet et al., 2022; Gibson et al., 2017), la accesibilidad a
recursos de apoyo y de proteccion laboral (Heuser et al., 2018; Marinas-Sanz et al., 2023;
Safieddine et al., 2025) y las habilidades de comunicacion y humanizacion de los
profesionales sanitarios implicados como sus oncologos, enfermeras y psicologos

(Brennan et al., 2023).

Los hallazgos de este estudio sugieren que el estigma debe considerarse
sistematicamente en las evaluaciones clinicas y en los planes de cuidados durante la
enfermedad y la supervivencia y también incorporarse en investigaciones
epidemiologicas. Dado que la literatura reciente respalda las intervenciones interactivas
y de multiples componentes (Jassim et al., 2023; Zheng et al., 2024), estos resultados
orientan a la combinacion de acciones preventivas dirigidas a evitar que el diagnostico de
cancer desplace la identidad personal, terapéuticas centradas en la gestion emocional, el
fortalecimiento o la reconstruccion de la autoimagen y la resignificacion del evento como
parte de la narrativa vital. En estas intervenciones pueden ser clave la proteccion laboral
y social, la promocion de una imagen corporal positiva, es decir, de aceptacion, respeto,
apreciacion corporal y celebracion de diversas representaciones de la belleza (Brunet et

al., 2022), y la evaluacion del impacto de intervenciones y campafias.

Es necesario considerar, dados los resultados, que es preciso profundizar en la
diversidad de experiencias y abordar los efectos del estigma interseccional asociado al
estatus socioecondomico, etnia, identidad de género y exclusion social. En general, su
accesibilidad mas limitada a los recursos y mayor adherencia a creencias negativas
pueden intensificar los efectos del estigma y traducirse en retrasos en el diagndstico y
peores pronosticos. En la relacion entre el estigma y el retraso en la busqueda de ayuda
podria estar una de las claves para incrementar la supervivencia. Asimismo, la

capacitacion de los profesionales en materia de estigma y la inclusion del abordaje del
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estigma en las guias de préctica clinica son esenciales para deconstruir narrativas que

perpetuen culpa y vergiienza.

En definitiva, dado que el estigma en cancer de mama tiene un origen sociocultural
que se sostiene en desigualdades estructurales, es imprescindible extender las
intervenciones a nivel individual, social e institucional. Las politicas sociales y de salud
pueden limitar la vulnerabilidad de las mujeres con cancer de mama y fortalecer su
resiliencia. Todos los actores y agentes de cambio social, instituciones, asociaciones,
servicios sanitarios, medios de comunicacion y redes sociales, pueden contribuir a
redefinir el imaginario del cancer de mama con posiciones respetuosas, inclusivas y en
consonancia con las realidades dindmicas y diversas de las mujeres con cdncer de mama

y supervivientes.
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Capitulo 6. Discusion general.

La presente tesis tuvo como finalidad general evaluar y caracterizar el estigma
relacionado con el cdncer de mama y su relacion con el bienestar psicologico y la calidad
de vida. Con este fin se desarrollaron tres estudios complementarios que tuvieron como
objetivos: desarrollar y validar un instrumento psicométrico de experiencias de estigma
relacionado con el cancer de mama (Estudio 1) evaluar y caracterizar las experiencias de
estigma y determinar la influencia de factores sociodemograficos y clinicos (Estudio 2) y
explorar la relacion entre estigma relacionado con el cancer de mama con la centralidad
del evento, ansiedad, depresion, culpa, vergiienza y calidad de vida validando dos
modelos explicativos, el primero con los correlatos psicoldgicos y el segundo incluyendo

los factores sociodemograficos y clinicos (Estudio 3).

A continuacidn, se integran los hallazgos principales, su interpretacion a la luz de
la literatura previa, sus implicaciones practicas, las limitaciones y las lineas de

investigacion futuras.

En la figura se presenta una sintesis de los hallazgos que se discutiran a continuacion:

Desarrollada con enfoque mixto: cualitativo mediante entrevistas a mujeres con cancer de mama y supervivientes, la adaptacion de items
Estudio 1. Desarrolloy de escalas afines, comité de expertos mediante método Delphi, pilotaje y validacion psicométrica. El resultado la validacién de Breast
validacion psicométrica Cancer Assessment Stigma Scale (BCSAS) un instrumento de 28 items y siete dimensiones (Ocultabilidad, Discriminacion, Alteracion de la
Imagen/Autoconcepto, Disrupcion Familiar, Atribuciones Sociales, Prejuicios y Origen) con excelentes indices psicométricos (a=.90; ICC =
de BCSAS 0.83). Con su validacion se proporciona el primer instrumento fiable, especifico y multidimensional en el contexto espafiol y europeo
presentando importantes fortalezas en comparacién con instrumentos similares en la literatura global.

Estudio 2.
Se encontré un nivel de estigma moderado-alto (percentil 75) (n=362), evidenciandose que la experiencia de estigma persiste en la

Evaluacién, supervivencia prolongada. Los items méas puntuados aludieron a un «antes y después» vital, problemas con laimagen corporal, rechazo a
caracterizaciony despertar ldstima y dificultades laborales. El modelo multivariado explicé el 32 % de la varianza y delined un perfil de mayor riesgo: mujeres
. jévenes, sin hijos, con diagndstico reciente, inactivas laboralmente, con sintomas intensos y menor actividad fisica. Se constatd que los
determinantes 7 . s oo ) o X ;
) ™ actores sociodemograficos prevalecen sobre los clinicos; el tipo de tratamiento o el pronéstico no garantiza menor estigma. Una moderada
300'9dem0graﬂf3°3 y capacidad explicativa del modelo sugiri6 la existencia de otros factores relevantes en las experiencias de estigma.
clinicos del estigma

Se observaron correlaciones estadisticamente significativas entre el estigmay la centralidad del evento, depresion, ansiedad, vergiienza,
Estudio 3. Relacion con culpay calidad de vida (esta Ultima negativa), confirmando su papel fundamental en las experiencias de estigma (n=415) . Elmodelo
multivariado explico el 62.7% de la varianza asociando mayor estigma en mujeres que atribuyeron mayor centralidad al evento, ansiedad-
depresion y verglienza corporal, y que tenian menor nivel educativo, una situacion laboral desfavorable, diagndstico reciente y ausencia de

factores psicoldgicos y

calidad de vida hijos . En la validacion de un modelo psicolégico, la centralidad del evento, ansiedad-depresion, vergiienza corporal ya explicaron el 58.2 %
de lavarianza, sefialando en comparacién, una contribucion limitada de los factores sociodemograficos y clinicos.
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La presente tesis, desde una perspectiva tedrica, amplia la conceptualizacion del
estigma en contextos oncologicos al integrarlo con enfoques interseccionales de género
contribuyendo a demostrar la carga del estigma, aportando un instrumento de medida que
permite contextualizar socioculturalmente el estigma relacionado con el cancer de mama,
documentar la magnitud y caracteristicas del estigma en las mujeres espaiolas
diagnosticadas en tratamiento, revision o periodo libre de enfermedad y determinar los
factores sociodemograficos, clinicos y las conexiones con los correlatos psicolédgicos,

emocionales y de calidad de vida asociados.

Para documentar la carga del estigma, determinar su magnitud y naturaleza se
abordan tanto las caracteristicas especificas de la enfermedad como de la cultura. Desde
este punto de vista, adoptando el enfoque epidemiologico cultural recomendado en los
marcos tedricos del estigma relacionado con la salud, cancer y género (Garton et al., 2025;
Stangl et al., 2019; Weiss et al., 2006), la evaluacion del estigma relacionado con el cancer
de mama parte de una combinacion de enfoque cualitativo y cuantitativo con el fin de
reconocer las caracteristicas del estigma en el contexto sociocultural espafiol. La
construccion de un instrumento psicométrico para evaluar el estigma relacionado con el
cancer de mama, con el fin de garantizar la validez de posteriores evaluaciones
cuantitativas, se fundament6 en los relatos narrativos cualitativos de experiencias de
estigma de mujeres con cancer de mama para recoger sus caracteristicas generales y

particulares (Weiss et al., 2006).

Como punto de partida, encontramos no solo un vacio en literatura respecto a la
definicion conceptual del estigma relacionado con el cancer de mama; también
encontramos una comprension difusa y reducida del estigma generalizada, que tenia como
resultado que las participantes tuvieran dificultades para identificar algunas experiencias
de estigma como tales. Probablemente esto se debe a que cominmente el término estigma,
en el lenguaje coloquial, las campanas y medios de comunicacion, se refiere al estigma
publico y percibido, es decir, a la discriminacidon y a las creencias fatalistas, negativas,
estereotipos y prejuicios sociales. Desde este punto de vista, es posible que esta falta de
desarrollo conceptual alcanzase a los investigadores (J. Wu et al., 2023). A pesar del
desarrollo de la psicooncologia como resultado de la preocupacion de los investigadores

y clinicos por los problemas psicoldgicos asociados al cancer de mama que se manifiesta
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en el numero de estudios que los exploran, la adaptacion psicoldgica, resiliencia,
preocupaciones por la imagen corporal y reproductivas, vergiienza, culpa, retraccion o
aislamiento social, estrés y crecimiento postraumatico, ansiedad, depresion han sido
ampliamente documentados, pero en su mayoria, han sido abordados como problemas
particulares y en cierto sentido, socioculturalmente descontextualizados en comparacién
con el desarrollo de marcos tedricos, conceptualizaciones, desarrollo de instrumentos de
evaluacion e investigaciones sobre el estigma y su impacto en la comorbilidad psicoldgica

y resultados de salud en otros problemas de salud como tuberculosis, salud mental y VIH.

La presente tesis, profundiza mediante la consideracion del estigma desde el punto
de vista de las mujeres con cancer de mama y supervivientes como fendémeno
multidimensional e interseccional que se experimenta, no s6lo como estigma publico,
sino como estigma anticipado e internalizado, en contraste con los enfoques que abordan
la discriminacion publica, los estereotipos y las creencias fatalistas, y el impacto

psicologico del cancer de mama como problemas independientes.
Estudio 1.

El estudio 1, mediante el desarrollo y validacién de un instrumento psicométrico
especifico para evaluar el estigma relacionado con el cancer de mama, contribuye a
contextualizar los problemas psicologicos y documentar la carga del estigma,
proporcionando el primer instrumento fiable, especifico y multidimensional en el
contexto espafiol y europeo, que presenta importantes fortalezas en comparacion con
instrumentos similares en la literatura global. (Garton et al., 2025; Stangl et al., 2019;
Weiss et al., 2006) El estigma relacionado con la salud, en este caso, con el cancer de
mama, se ha definido como un proceso social o experiencia personal relacionada
caracterizada por la exclusion, el rechazo, la culpa o la devaluacion que resulta de la
experiencia o la anticipacion razonable de un juicio social adverso sobre una persona o
grupo identificado con un problema de salud en particular (Weiss et al., 2006). En la
presente tesis, el instrumento psicométrico BCSAS basado en las experiencias de estigma
de mujeres diagnosticadas en tratamiento o en periodo libre de enfermedad, refleja tres
tipos experiencias: de estigma anticipado (que es la creencia de que su estado de salud
desencadenara alguna forma de exclusion, rechazo, juicio o devaluacion), el estigma

publico (que es la exclusion, rechazo, culpa o devaluacion real, en forma de abuso o

129



B
o

2> UNIVERSIDAD
%C ° DEGRANADA

discriminacién mas o menos intencionada o sutil), y el estigma internalizado (que es la
interiorizacion de la devaluacion, juicios, estereotipos y prejuicios). (Pescosolido &

Martin, 2015; Stangl et al., 2019; van Brakel et al., 2019; J. Wu et al., 2023).

Las experiencias de estigma anticipado, publico e internalizado de las mujeres
con cancer de mama y supervivientes quedaron integradas en la BCSAS (Breast Cancer
Stigma Assessment Scale) (Cenit-Garcia et al., 2024), a través de un proceso de desarrollo
mixto, que incluy6 un abordaje cualitativo mediante entrevistas a mujeres con cancer de
mama y supervivientes, la adaptacion de items de escalas afines y la revision por expertos
mediante técnica Delphi. La integracion de distintas experiencias de estigma se alinea con
la idea de que el impacto emocional surge de las interacciones sociales, el estigma
internalizado y las interacciones anticipadas, que pueden ser tan angustiantes como

interacciones reales (van Brakel et al., 2019; Weiss et al., 2006).

El resultado fue un instrumento de 28 items y siete dimensiones (Ocultabilidad,
Discriminacion, Alteracion de la Imagen/Autoconcepto, Disrupcion Familiar,
Atribuciones Sociales, Prejuicios y Origen) con excelentes indices psicométricos (a.=.90;
ICC = .83). Las dimensiones emergentes fueron coherentes con los marcos tedricos
propuestos por Weiss para el estigma relacionado con la salud, Fujisawa para el estigma
del cancer en general y por Wu para el estigma en cancer de mama en particular (Fujisawa
et al., 2020; Weiss et al., 2006; J. Wu et al., 2023). En el modelo conceptual especifico
para cancer de mama, las siete dimensiones de la BCSAS se distribuyen a nivel tedrico
en cinco atributos: alteraciones de la imagen corporal y funcion fisioldgica, estereotipos
sociales, emociones negativas mixtas, conductas de evitacion y discriminacion

experimentada (J. Wu et al., 2023).

En comparacion con otros instrumentos psicométricos especificos para medir el
estigma relacionado con el cancer de mama en la incipiente literatura (X. Bu et al., 2022;
Dewan et al., 2020), BCSAS mostré fortalezas para una evaluacion multidimensional,
permitiendo ofrecer una medida especifica del estigma relacionado con el cancer de
mama, identificar las dimensiones afectadas y sensibilidad para capturar las distintas
formas de estigma en el transcurso de enfermedad desde el diagndstico hasta la

supervivencia prolongada.

130



s 6
o 4,

» UNIVERSIDAD
¢ ° DEGRANADA

Una revision sistematica de instrumentos de evaluacion para el estigma
relacionado con el cancer de mama basada en las directrices COSMIN, previa a la
validacion de BCSAS, propuso con grado de recomendacion A, dos instrumentos: Breast
Cancer Stigma Scale (BCSS) como primera opcién y grado de evidencia alto y, en
segundo lugar, con grado de evidencia medio y disefiada para cancer en general, Cancer

Self-Perceived Discrimination Scale (CSPDS) (Xie et al., 2024).

La Breast Cancer Stigma Scale (BCSS) (X. Bu et al., 2022), publicada en 2022,
se desarrollo y validé en mujeres chinas con cancer de mama en una muestra de 200
mujeres en su mayoria diagnosticadas hacia menos de 36 meses. Desarrollaron una escala
de 15 items y 4 factores (deterioro de la autoimagen, aislamiento social, discriminacion y
estigma internalizado), basada en el modelo conceptual de estigma percibido relacionado
con el cancer de pulmon (Cataldo et al., 2011) y correlacionada con la Escala de Impacto

Social (Fife & Wright, 2000) como criterio de validez.

Respecto a la BCSS validada en pacientes chinas, la BCSAS que se desarrolla y
valida en el estudio 1 de la presente tesis, hay diferencias en distintos niveles. En primer
lugar, las mujeres participantes en la BCSAS eran mujeres en diferentes momentos de la
enfermedad y la supervivencia, incluyendo participantes que habian sido diagnosticadas
hacia mas de diez anos, por lo tanto, la perspectiva de la validez para medir el estigma de
BCSAS es mas amplia, permitiendo evaluar fiablemente la evolucion del estigma con el
paso del tiempo, lo que incluye tanto la evaluacion del estigma persistente relacionado
con la alteracion permanente de la identidad, como el impacto de las secuelas,
limitaciones, disminucion de las oportunidades de vida y otras consecuencias de caracter

permanente (Cenit-Garcia et al., 2024).

En segundo lugar, la BCSAS se organiza en siete factores, 28 items y esta
fundamentada en el marco general del estigma relacionado con la salud (Van Brakel,
2006; Weiss et al., 2006), en el marco especifico del estigma en cancer y es coincidente
con el marco teoérico especifico para el estigma en cancer de mama (Fujisawa &
Hagiwara, 2015; J. Wu et al., 2023). Por otro lado, BCSS presenta 4 factores, con 15
items, basados en el modelo de estigma percibido de Cataldo (Cataldo et al., 2011),
basado a su vez en el modelo para VIH de Berger (Berger et al., 2001).
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Un analisis detallado de los items y factores de la BCSS, revela que ésta tltima,
estd mas orientada al estigma internalizado que hacia las percepciones sobre el trato que
reciben las mujeres con cdncer de mama. Asimismo, los items relacionados con el
deterioro de la autoimagen estan centrados en la deformidad mamaria tras la intervencion
quirurgica, y no quedan reflejadas otras preocupaciones de gran impacto sobre la imagen
corporal como es la alopecia secundaria al tratamiento con quimioterapia o los cambios
en el peso corporal. Experiencias de vergilienza corporal de relevancia quedan excluidas
aun cuando, para algunas mujeres, perder el cabello puede ser ain mas angustiante que
perder las mamas (Trusson & Pilnick, 2017b). El factor aislamiento social evalta el
contacto intimo, no asi el contacto social; recoge un sélo item para la ocultabilidad, por
lo que no logra recoger la omision de informacidon sobre la enfermedad, centrandose
unicamente en los aspectos fisicos visibles. Tampoco se evaluan otros elementos del
estigma en el cancer, como la discriminacion laboral, la posible culpa asociada a la
creencia del cancer como enfermedad autoinfligida (factor origen), o la disrupcion
familiar y social que dificulta o bloquea las interacciones y la comunicacion, que quedan
reducidas al contacto intimo (factor disrupcion) (Fujisawa & Hagiwara, 2015). La
perspectiva mas acotada de la BCSS, a la luz de los discursos que incluyen los hallazgos
de su apartado de investigacion cualitativa, no parece deberse tanto a diferencias
culturales o experienciales entre las mujeres chinas y espafolas, como a procedimientos
metodoldgicos que han buscado una reduccion del nimero de items que se ha traducido

finalmente en que algunos aspectos estén ausentes en la BCSS.

Aunque ambos instrumentos tienen aplicabilidad clinica, la seleccion de BCSAS,
desde un punto de vista epidemiologico cultural del estigma, es mas apropiada para
ofrecer la magnitud, caracteristicas y determinantes del estigma relacionado con el cancer
de mama, ya que considera todas las dimensiones propuestas por Weiss como marco de
evaluacion: renuencia a revelar el problema, exclusion o rechazo del trabajo, los grupos
sociales y las actividades, culpa y devaluacion, disminucion de la autoestima, impacto
social en la familia, impacto econdmico, capacidad para casarse e impacto en el
matrimonio existente y otros indicadores especificos como la preocupacion por la

fertilidad (Weiss et al., 2006).
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Respecto a la consistencia y validez, BCSAS presenta una consistencia interna
excelente, medida con un alfa de Cronbach de 0.897. Este resultado es superior al
mostrado por otros instrumentos que evaltian el mismo constructo como la escala BCSS
(alfa de Cronbach de 0,86) (X. Bu et al., 2022). La estabilidad de la respuesta es otra
fortaleza de la escala BCSAS. Se observo una buena fiabilidad test-retest de la puntuacion
total, con un indice de correlacion intraclase de 0,830 (Koo & Li, 2016). Su validez
convergente se comprobd con constructos relevantes evidenciados por la literatura,
encontrando correlaciones estadisticamente significativas con centralidad del evento ((r=
0.701), vergiienza (r= 0.645), culpa (r= 0.524), ansiedad-depresion (r= 0.668), y

correlaciones negativas con la calidad de vida.

Con la validacion psicométrica de la Breast Céancer Stigma Assesment Scale
(BCSADS) la presente tesis ha proporcionado la primera herramienta fiable, en el contexto
espanol y europeo, para evaluar y caracterizar el impacto del estigma en mujeres con
cancer de mama espafiolas y supervivientes, asi como en contextos lingiiisticos y
culturales similares, permitiendo la investigacion del papel del estigma en la resiliencia,
autoestima, autoeficacia, amplificacion de la morbilidad psicologica y social,
empeoramiento prondstico y disminucién de la calidad de vida. Disponer de este
instrumento, en linea con las intervenciones sugeridas por el marco teodrico del estigma
relacionado con la salud (Weiss et al., 2006), el Marco de Estigma y Discriminacion en
Salud (Stangl et al., 2019) y el propuesto por la Comision Lancet Mujeres, Poder y Cancer
(Garton et al., 2025; Ginsburg et al., 2023), facilita la incorporacion del estigma a la
agenda de las politicas de salud, asi como la promocién y evaluacion de intervenciones

especificas multinivel sobre el estigma relacionado con el cancer de mama femenino.

Estudio 2.

En el estudio 2, la validacion del instrumento BCSAS (Cenit-Garcia et al., 2024),
hizo posible la evaluacion y caracterizacion de las experiencias de estigma, asi como el
analisis de la influencia de los factores sociodemograficos y clinicos, cumpliendo con el
segundo objetivo de esta tesis. Los resultados del estudio 2 nos muestran un perfil
sociodemografico y clinico con mayor estigma acorde con la interseccionalidad de dos
tipos de estigma en una convergencia fundamental: el estigma relacionado con el cancer

y el estigma relacionado con el género.
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El perfil sociodemografico y clinico asociado a un mayor estigma incluyo a
mujeres jovenes, sin hijos, recientemente diagnosticadas, laboralmente inactivas, con
sintomas mas intensos, menor actividad fisica y con asistencia psicologica. Este resultado
confirma que la lectura del estigma relacionado con el cdncer de mama, inscrito en un
cuerpo culturalmente femenino, no puede hacerse sin tener en cuenta la perspectiva de
género, que construye sobre las mujeres ideales culturales de feminidad asociados a la
juventud, la belleza, la salud, el atractivo fisico y sexual, la maternidad y la funcionalidad
en los roles sociales, laborales y familiares. Este resultado da sentido a la recomendacion
teodrica de incorporar en las investigaciones las interacciones entre el rol del género y las
categorias de experiencia, significado y comportamiento relacionado con el estigma

(Garton et al., 2025; Heley et al., 2024, Stangl et al., 2019; Weiss et al., 2006).

En esta tesis, el estigma relacionado con el cancer de mama parte de considerar la
implicacion de la construccion cultural del cancer y de la feminidad en la experiencia de
enfermedad y en los resultados de salud. Las mujeres espafiolas forman parte de un
contexto sociocultural que mantiene en su sistema de creencias y representaciones
sociales, por un lado, que un diagndstico de cancer estd asociado a la muerte, al
sufrimiento, al dolor, a la culpa y a la vergiienza, es decir, un sistema de creencias en el
que la supersticion, necesidad de distancia social, la idea de castigo y de necesidad de
expiar los pecados, mantienen formas modernas de vigencia. En su reformulacion
contemporanea, los “defectos del caracter y comportamiento moral” tales como los
pecados, delitos, y crimenes, han sido sustituidos por los hébitos no saludables como el
tabaquismo, el alcohol, mala alimentacion, sedentarismo, absentismo en los cribados y
otras causas médicamente injustificadas como traumas, malas decisiones, mala gestion
emocional o de las prioridades de vida en general, asi como el descuido de la imagen
fisica, la expresion de emociones negativas o la retirada social (Gibson et al., 2017;

Goffman, 1963; Turan et al., 2019).

Por otro lado, hay una convergencia entre el estigma del cancer y el estigma de
género desde el punto de vista de la desigualdad social y la discriminacion estructural,
cultural y simbolica, que se articula en un sistema de relaciones sociales, simbolicas y
psiquicas en las que se situa de forma diferente y desfavorable lo considerado como

femenino y que se manifiesta en las experiencias de estigma de las mujeres con cancer de
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mama desde el tratamiento hasta la supervivencia como estigma interseccional (Garton
et al., 2025; Ortiz Goémez, 2002; Turan et al., 2019). El cancer afecta a las mujeres de
manera particular de diversas formas; desde los efectos biomédicos y terapéuticos hasta
en las preocupaciones psicosociales, financieras y laborales. Se relaciona con priorizar la
atencion a la familia, con el silencio sobre los sintomas o emociones, la importancia de la
imagen corporal y la maternidad, con sentimientos de culpabilidad y vergiienza en sus
roles como madres, esposas y cuidadoras, en suma, con la pérdida de la identidad
femenina tal y como culturalmente se ha construido (Cernikova et al., 2024; Melhem et
al., 2023; Union for International Cancer Control, 2023; Vrinten et al., 2017). El estigma
asociado a la interseccionalidad cancer-género se manifiesta en los discursos sociales
acerca de como debe presentarse publicamente una mujer, que funciones asociadas a lo
femenino debe continuar ejerciendo, cual es la actitud correcta ante la enfermedad y que
veredicto merece en un juicio moral en el que argumentos cientificos y miticos se

consideran igualmente validos (Gibson et al., 2017).

En el mundo social local, es decir, en la vida cotidiana, se presentan con gran
variedad de expresiones. Como estigma publico, puede ocurrir en formas de gran impacto
como los despidos o disminucion de las oportunidades de trabajo, abandono de la pareja
sentimental, rechazo sexual, criticas o preguntas indiscretas, evitacion social, juicios
indirectos o soterrados, declinacion de hipotecas, créditos, seguros privados de salud, etc.
Sin embargo, en ocasiones ocurre de forma sutil, inadvertida, o inocente, es decir, no s6lo
sin mala intencion; ademas pueden producirse con buena intencidn por parte del causante
(Weiss et al., 2006). Ejemplos de estigma sutil y bien intencionado son los comentarios
del tipo “arréglate”, “hay que ser fuerte”, “eso no es nada”, “ahora ya tienes que cuidarte

mejor”, o en el &mbito clinico preguntar sobre los habitos de vida con fines de registro o

investigacion en un momento y forma inapropiados.

Las estrategias para controlar la visibilidad de las alteraciones fisicas y la
informacion sobre su estado de salud son, por ejemplo, el resultado del estigma
anticipado, que se manifiesta con conductas de compensacion invirtiendo en protesis
capilares, maquillaje o intervenciones para disimular las alteraciones fisicas, conductas
de autoexclusion, como abandonar lugares, circulos o actividades sociales que antes se
frecuentaban (“asi se evitan cotilleos y preguntas indiscretas”), y de restriccion social

fisica y/o verbal que tienen como fin evitar la devaluacion (“que no me vean asi”), el
y
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juicio (““que crean que me voy a morir”) y el rechazo (“que se sientan incomodos y no
sepan que decir”’) (Ammar-Shehada et al., 2024; Cernikova et al., 2024; Dong et al., 2023;
Gibson et al., 2017; Marinas-Sanz et al., 2023; Melhem et al., 2023).

En los resultados de la presente tesis, las variables sociodemogréficas tienen
mayor influencia sobre el estigma que las clinicas; y entre las clinicas, prevalecen las que
amenazan el cumplimiento del rol y aumentan la percepcion de enfermedad. Mejores
pronosticos médicos podrian presentar un estigma similar a prondsticos menos
favorables. Estos resultados respaldan la afirmacion tedrica de que el estigma relacionado
con la salud suele estar médicamente injustificado y es esencialmente un fenémeno de
caracter sociocultural, que comienza antes del diagndstico de enfermedad, y tiene origen
en el imaginario social, la memoria familiar y colectiva, las creencias, discursos y
expectativas sociales y en los significados culturales y simbolicos sobre el cancer y la

feminidad (Weiss et al., 2006; J. Wu et al., 2023).

Otro hallazgo de relevancia, en el estudio 2, fue encontrar que el estigma
experimentado es alto en los cinco primeros afios tras el diagnostico y que, a partir de los
cinco afios de supervivencia, el estigma disminuye, pero no de forma ostensible, si no
discretamente hasta moderarse, coincidiendo en general con los resultados de otros
autores (Ernst et al., 2017; Jin et al., 2021; Kang et al., 2020; Li et al., 2024; Tripathi et
al.,2017;J. Wu et al., 2023). El estigma que permanece en el periodo libre de enfermedad
se ha descrito como un transito efectivo, a largo plazo o permanente en la identidad
(Melhem et al., 2023; Weiss et al., 2006) y ha sido considerado como un problema
patoldgico persistente (Chu et al., 2021b; Fujisawa et al., 2020; Jin et al., 2021; Meacham
et al., 2016; Tsai et al., 2019; Wong et al., 2019; Zhuang et al., 2022).

Esta alteracion permanente de la identidad se manifiesta en la percepcion del
cancer de mama como evento vital que representa un punto de inflexion. En el estudio 2,
la puntuacion media mas alta obtenida fue para el item que propone el cancer de mama
como un antes y un después en su narrativa biografica, sefialandolo como un evento
central que altera su identidad, lo que es, en su valencia negativa, el estigma. El grado de
acuerdo en esta afirmacion pone de manifiesto que, a pesar de la desaparicion de los
sintomas mas visibles y reconocibles del cancer de mama, pueden perdurar secuelas

fisicas, psicoldgicas, familiares, sexuales y sociales, visibles o invisibles, y el estigma
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permanece, disminuyendo la calidad de vida de las mujeres y dificultando su recuperacion
sociolaboral y familiar (Almatkyzy et al., 2021; Carreira et al., 2021; Chu et al., 2021b;
Nakash et al., 2020; Shen et al., 2020; Tsai et al., 2019; Wong et al., 2019; Yeung et al.,
2019; Zamanian et al., 2022; Zhuang et al., 2022).

Este resultado es acorde con la literatura, que afirma que los mecanismos del
estigma son persistentes porque son multiples y adaptativos, tomando la forma necesaria
para mantener el respaldo social y presentandose de formas mas o menos sutiles, pactadas
con los contextos culturales, politicos, econémicos y cientificos para perpetuarse (Link &
Phelan, 2001). Por otro lado, el estigma persiste con mas intensidad si la experiencia del

cancer de mama queda “marcada a fuego” en la identidad.

Sin embargo, encontramos también que el limitado porcentaje explicativo del
modelo sugiere que hay factores de influencia no contemplados, experiencias de estigma
no condicionadas por factores sociodemograficos y clinicos asi como perfiles de mujeres
resilientes y protegidas, menos vulnerables y mas resistentes frente al estigma, lo que es
acorde a la literatura que expone que los recursos personales, el estatus socioecondomico,
la pertenencia a determinados grupos, el contexto local y otras variables son concluyentes

y convierten la experiencia individual en Unica. (Link & Phelan, 2001; Weiss et al., 2006).

Estudio 3.

En el estudio 3, con el objetivo de validar un modelo explicativo del estigma que
incorporase factores psicologicos sociodemograficos y clinicos, se obtuvo como hallazgo
principal que el perfil que mejor explica un mayor estigma incluye a mujeres con cancer
de mama y supervivientes que le atribuyen mas centralidad a la experiencia de
enfermedad en su narrativa vital, tienen mas sintomas de ansiedad-depresion,
experimentan una mayor vergiienza corporal y son mujeres con menor nivel educativo,
peor situacion laboral, un diagnostico mas reciente y no tienen hijos. A excepcion de nivel
educativo, las variables sociodemogréficas y clinicas incluidas en este modelo—menor
tiempo transcurrido desde el diagndstico, inactividad laboral y ausencia de hijos—
forman parte de las identificadas y discutidas en el modelo sociodemogréfico y clinico
presentado en el estudio 2, en cambio, variables como la edad, la asistencia psicologica y

la actividad fisica quedaron excluidas.
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La incorporacion conjunta en el modelo del nivel educativo y la situacion laboral,
considerados como marcadores indirectos del estatus socioeconéomico (SES), sugiere la
adicion de una convergencia interseccional que actiia amplificando las experiencias de
estigma en el triple eje cancer-género-SES. Este hallazgo esté respaldado por la literatura,
que define el estigma estructural como "condiciones a nivel social, normas culturales y
politicas institucionales que restringen las oportunidades, los recursos y el bienestar de

los estigmatizados" (Hatzenbuehler et al., 2013).

Desde esta perspectiva, la inclusion del nivel educativo —una vez incorporados
los procesos psicoldgicos como predictores— puede interpretarse como un indicador de
contextos socioecondmicos que presentan mayores barreras de acceso a recursos como la
asistencia psicologica. Este argumento se refuerza con la exclusion de dicha asistencia
del modelo, lo que sugiere que las desigualdades estructurales podrian mediar en la

relacion entre el estigma y el acceso a apoyo psicoldgico.

Al mismo tiempo, las mujeres con SES bajo, tal como la literatura plantea,
presentan mayor adherencia a creencias fatalistas, miticas y negativas respecto al cancer,
asi como un menor respaldo de las positivas, lo que ademas tiene repercusion en retrasos
en el diagnostico, empeoramiento prondstico y como consecuencia, mayor estigma
(Galicia Pacheco et al., 2024; Petrova, Garrido, et al., 2023). De forma complementaria,
estas creencias negativas, como disposicion previa, podrian preconfigurar un estigma
latente en forma de prejuicios y estereotipos que se internalicen con el diagndstico y
tengan como desenlace un peor ajuste psicologico, una percepcion intensificada del
estigma e incluso peor pronodstico, ya que, ademas, la literatura ha encontrado menos
capacidad de reconocer sintomas de cancer en personas con SES bajo (Galicia Pacheco
et al., 2024). En esta linea, Weiss sostiene que el estigma —basado en creencias
negativas— respecto al cancer, es mayor en las personas que no lo han experimentado y
constituye un punto de partida adverso desde el punto de vista del estigma, ya que al
adquirir un problema de salud estigmatizado se incorporan las experiencias e ideas

sociales de la vida anterior (Weiss et al., 2006).

Por extension, menor estatus socioecondmico, puede limitar la accesibilidad a

recursos sanitarios y psicologicos para gestionar el ajuste emocional y las experiencias de
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estigma, que pueden ademas ser mds pronunciadas y acumulativas por la toxicidad
financiera y discriminacion laboral (Ernst et al., 2017; Huang et al., 2021; Marinas-Sanz

et al., 2023; Syrowatka et al., 2017; Tang et al., 2022).

El hallazgo en la presente tesis de la relacion entre un mayor estigma y una
situacion laboral desfavorable evidencia y respalda la demanda social de las asociaciones,
colectivos, instituciones y movimientos en defensa de las mujeres con cadncer de mama
respecto a la necesidad de mejorar las politicas y legislacion de proteccion laboral debido

a su exposicion a desigualdades y discriminacion laboral de caracter estructural.

Este resultado coincide con lo expuesto en los marcos tedricos y aporta evidencia
que respalda las propuestas que subrayan la necesidad de reconocer, documentar e
intervenir sobre los estigmas interseccionales, considerando que su efecto global puede
ser no ser sumatorio sino exponencial (Garton et al., 2025; Heley et al., 2024; Stangl et
al.,2019; Turan et al., 2019). Este hallazgo ademas es acorde al marco teérico del estigma
relacionado con la salud de Weiss et al (2006) que destaca que las diferencias individuales
en los recursos personales, sociales y economicos también dan forma a las circunstancias
de vida de las personas, produciendo asi una variacion sustancial de los resultados dentro
de los grupos estigmatizados (Weiss et al., 2006). En este sentido, un SES bajo, no sélo
incrementa la exposicion al estigma, sino que también intensifica su impacto, al
amplificar las dimensiones afectadas. Como sefialan Yang et al. (2007), el estigma se
configura en los mundos locales, por lo que las condiciones estructurales asociadas a un

SES bajo moldean su expresion y persistencia.

Segun la teoria de la causa fundamental, el SES encarna recursos de dinero,
conocimiento, poder, prestigio y conexiones sociales beneficiosas, y es al tener recursos
superiores que las personas y grupos de SES superiores obtienen una ventaja de salud
(Link & Phelan, 1995, 2001). La asociacion entre la situacion laboral y el estigma es
acorde a la teoria, que expone que la pérdida de estatus es un componente esencial del
estigma (Link & Phelan, 2001) y que las diferentes etiquetas de estatus (que en este caso
implican masculino/femenino, sano/enfermo) producen de manera confiable expectativas
de rendimiento desiguales y evaluaciones de rendimiento (predeterminadas por la

expectativa) que reproducen la jerarquia de estado original (Hatzenbuehler et al., 2013).
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Al mismo tiempo, el estigma tiende a agotar los recursos (Link & Phelan, 2001)
por lo que, para las mujeres con SES bajo, los recursos de apoyo estaran limitados de
formas multiples acentuando las desigualdades en salud. Este hallazgo tiene relevancia
practica sobre la necesidad de mejorar la proteccion sanitaria, social, legal y economica
de mujeres socioeconémicamente vulnerables y disolver barreras en la accesibilidad a las
medidas de proteccion social ya existentes que, en personas con SES bajo podrian estar

al alcance, pero no a la misma distancia.

Por otro lado, como sefialamos anteriormente, cualquier lectura del estigma
asociado al cancer de mama inscrito en un cuerpo culturalmente femenino debe realizarse
desde la perspectiva de género, teniendo en cuenta la desigualdad social y discriminacion
estructural, cultural y simbolica. En este contexto la vulnerabilidad laboral se acenttia en
un marco que situa lo femenino de manera diferencial y desfavorable como un estigma
interseccional (Garton et al., 2025; Ortiz Gémez, 2002; Turan et al., 2019). Retomando
este punto de vista, el ideal femenino de la maternidad como fuente de realizaciéon o
destino exclusivo, con base en el determinismo bioldgico es un modelo que genera
profundas consecuencias en la identidad de las mujeres por su cardcter opresor,
determinista e invisibilizador de las mujeres no madres. (Torres Zambrano, 2020). La
inclusion de la nuliparidad, es decir, la maternidad no realizada, como condicion que
explica mayor estigma en la presente tesis, es acorde a los resultados reportados por otros
investigadores (Dong et al., 2023; Melhem et al., 2023; Young et al., 2019) y esta
contextualizado en el discurso hegemonico que identifica e idealiza feminidad y

maternidad (Torres Zambrano, 2020).

Probablemente por una cierta homogeneidad de la muestra (con una mayoria
universitaria y con nivel econémico autopercibido medio) y teniendo en cuenta que en el
contexto que se presenta significaciones estadisticas marginales pueden tener gran
impacto en la realidad (Griffiths & Needleman, 2019), cabe sefialar que, el peso predictivo
de los factores sociodemograficos y clinicos en el modelo fue marginal en comparacion
con los predictores psicoemocionales centralidad del evento, ansiedad-depresion y
vergiienza corporal. Sin embargo, no puede perderse de vista que su inclusion en el
modelo, con una subrepresentacion de mujeres con SES bajo, cabe preguntarse sobre el
impacto explicativo que tendria una ampliacion muestral que equilibrase su

representacion de manera intencional.
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En relacion con los factores psicolédgicos, en los resultados de la presente tesis el
mejor correlato y predictor del estigma relacionado con el cancer de mama fue la
centralidad del evento, es decir, con la medida en que un evento define el yo. En la
literatura, es un término que hace referencia a la forma en que ciertos eventos pueden
adquirir una importancia significativa en la vida de una persona volviéndose parte integral
de su identidad y su percepcion de si mismo. Nuestro resultado es acorde con la literatura
que encontré que la centralidad del evento, denominada por otros autores como
“centralidad del superviviente” y entendida como una mayor integracion de la experiencia
del cancer de mama en la identidad, estaba asociada a peor bienestar psicologico,
emociones mas negativas, peor funcionamiento mental y mayor angustia psicoldgica
(Helgeson, 2011). Por otro lado, una identidad definida por la experiencia de enfermedad
y sus memorias (Berntsen & Rubin, 2006; Gehrt et al., 2018), en su valencia negativa, es
una identidad que puede incorporar también autoestereotipos, autoprejuicos y
autodiscriminacion actuando como mecanismo de internalizacion del estigma (Corrigan
et al., 2006; P. Corrigan, 2004). El problema fundamental del estigma internalizado es
que no opone resistencia a la devaluacion, juicio, rechazo o exclusion, sino que la integra
en si mismo y funciona como un filtro cognitivo de anticipacion negativa que puede
confirmarse como profecia autocumplida (P. W. Corrigan et al., 2011; Van Brakel, 2006;
Weiss et al., 2006). Esta interpretacion concuerda con la de Chu et al, que observé que el
estigma internalizado puede funcionar como una lente en la forma de pensar y la
interpretacion de las experiencias (Chu et al., 2022). En nuestros hallazgos, tanto el
estigma como la centralidad del superviviente van disminuyendo en las mujeres con
cancer de mama cuanto mas tiempo ha transcurrido desde el diagnéstico, lo que refuerza
la idea de que la consideracion del cancer de mama como evento central tiene origen en
el estigma previo al cancer y se desencadena a partir del diagndstico, y sugiere que podria
darse una equivalencia en su persistencia similar a la del estigma, argumento que esta
alineado con los resultados reportados por una muestra de supervivientes diez afos
después del diagnostico (Helgeson, 2011). La literatura, ademds, ha encontrado
puntuaciones mas altas de centralidad en mujeres en eventos centrales en general y en el
cancer en particular (Berntsen & Rubin, 2006; Cook et al., 2021; Gehrt et al., 2018),
confirmando el estigma interseccional cancer-género. Nuestros resultados coinciden con
los reportados en la escasa asociacion con la centralidad del evento, exceptuando el

tiempo desde el diagndstico o intensidad de sintomas, de las variables clinicas.
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Sin embargo, a diferencia de los estudios anteriores sobre la centralidad en
supervivientes que, a excepcion de las variables temporales (edad y tiempo desde el
diagnostico) y el género, tampoco encontraron predictivas las sociodemogréficas,
encontramos la situacion laboral como predictiva de la centralidad. Podria ocurrir que las
mujeres con menor capacidad econémica vivan el suceso como mdas preocupante, con
mas recuerdos y experiencias negativas, tanto por la pérdida de empleo, como por
dificultades de reintegracion laboral y adaptacion de puestos de trabajo, como por una
mayor preocupacion por los costes (directos e indirectos) asociados a la enfermedad, y
las limitaciones impuestas por una situacion laboral precaria para acceder a recursos de

apoyo (Marinas-Sanz et al., 2023).

Sin embargo, de manera idéntica a lo reportado en la literatura, los resultados de
la presente tesis desmienten la premisa de que un mejor nivel educativo podria favorecer
mejores estrategias de elaboracion de la narrativa vital y de distanciamiento cognitivo de
la experiencia del cancer, amortiguando la intrusioén del suceso en la identidad y, por lo
tanto, actuando como mecanismo de resistencia al estigma (Cook et al., 2021; Helgeson,

2011).

En cualquier caso, los resultados de la presente tesis coinciden plenamente con el
consenso en la literatura en la afirmacion de que la centralidad de un evento como el
cancer de mama, deviene en una salud psicoldgica adversa que puede oscilar desde los
sintomas de estrés postraumatico, hasta emociones negativas y trastornos afectivos no

relacionados con el trauma, como sintomas de depresion y ansiedad (Gehrt et al., 2018).

Este ultimo planteamiento se ve reflejado en nuestros resultados, que muestran
una correlacion significativa y positiva entre la sintomatologia ansioso-depresiva y la
experiencia de estigma, perfilandose ademas como predictor clave en su modelo
explicativo. Al ampliamente documentado acuerdo en los investigadores respecto a la
comorbilidad ansioso-depresiva relacionada con el cancer de mama, los hallazgos de la
presente tesis aportan evidencia a la incipiente literatura que ya los han relacionado con
el estigma relacionado con el cancer de mama (Cui & Wang, 2024; Fujisawa & Hagiwara,
2015; Huang et al., 2021; Tang et al., 2022; Tsai & Lu, 2019; Vizin et al., 2023; J. Wu et
al., 2023).
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Desde un punto de vista conceptual, encontramos paralelismos entre la ansiedad
social —definida como miedo y preocupacidon por situaciones sociales en las que la
persona puede sentirse humillada, avergonzada o rechazada— y el estigma anticipado,
que se define como la prevision o expectativa de experimentar alguna forma de juicio,

rechazo, devaluacion o discriminacion (OMS, 2022; Weiss et al., 20006).

Weiss (2006), expone que las interacciones anticipadas, pueden ser tan
angustiantes como las interacciones reales lo que desencadena conductas de
compensacion que suelen traducirse en la evitacion o restriccion social (Link & Phelan,
2001; Weiss et al., 2006; J. Wu et al., 2023). En este sentido, segin Link y Phelan (2001)
los mecanismos del estigma son persistentes porque son multiples y adaptables, de tal
modo que, cuando los individuos oponen una resistencia a un mecanismo de estigma, la
energia y recursos puestos a disposicion de la resistencia terminan activando otro
mecanismo, como el aislamiento social (Link & Phelan, 2001). Acorde a esta idea, en la
medida en que las experiencias de estigma tienen mayor repercusion y sean
predominantes, la ansiedad —como anticipacion—, y la depresiéon —como evitacion o
restriccion social— actuardn como un correlato en el que una medida para evitar una
consecuencia negativa encuentra solo un beneficio temporal, porque el mecanismo que
ha sido bloqueado o evitado es reemplazado por otro (Link & Phelan, 1995, 2001). Desde
este punto, pueden aparecer sentimientos de indefension ya que cuando las mujeres con
cancer de mama se defienden o justifican del estigma publico (Gibson et al., 2017), tienen
como consecuencia una pérdida de energia, emociones negativas y de ruptura con la
armonia social, de manera que el esfuerzo por eliminar una tension conduce a otra (Link

& Phelan, 2001).

Las restricciones sociales se definen como la existencia objetiva y la percepcion
subjetiva de condiciones sociales que impiden que las personas revelen o modifiquen
cémo expresan sentimientos o preocupaciones relacionados con la enfermedad (Lepore
& Revenson, 2007). Una investigacion reciente en China encontr6 que las restricciones
sociales explicaban un 60% del vinculo entre el estigma relacionado con el cancer de
mama y los sintomas depresivos sugiriendo, que la ocultacion de la enfermedad y la
ambivalencia emocional —como dilema entre ocultar o expresar emociones— para
mantener la armonia interpersonal, puede contribuir a una exacerbacion de la angustia

psicologica (Cui & Wang, 2024).
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Ampliando esta idea, la angustia persistente, equivalente en la presente tesis a
sintomatologia ansioso-depresiva, se ha asociado en la literatura a la denominada soledad
del superviviente (Rosedale, 2009), que se define por narrativas de incomunicacion,
incomprension y desconexion de los demas relacionadas por su diferente conciencia de
la mortalidad, invalidacion de la carga de su sintomatologia o secuelas recurrentes, el
cambio en su identidad, la fragilidad en su conexion y latencia en el sentimiento de
angustia. A nivel conductual, el sentimiento de soledad se incrementaba con la inhibicion
de su realidad interna o estrategias de proyeccidon de una imagen no auténtica que
permanecian vigentes hasta resolver el sentido alterado de si mismas (Rosedale, 2009).
Este sentirse solas estando acompafiadas puede afiadir un elemento clave de la

sintomatologia depresiva relacionada con el estigma.

En un didlogo complementario, la literatura ha reportado que la identidad del
superviviente estd cargada de representaciones y expectativas sociales que tienden a
homogeneizar una experiencia radicalmente heterogénea (Gibson et al., 2017; Kaiser,
2008). Estas representaciones y expectativas actiian condicionando las respuestas sociales
de atencion y apoyo, que varian, en un espectro moral, entre las expresiones de simpatia
o de culpa, en funcién de su responsabilidad por enfermar, de su comportamiento y de su
aspecto fisico, en lo que se ha denominado compasion condicional (Gibson et al. 2017).
En términos practicos, las desviaciones de las representaciones y expectativas sociales
sobre la identidad del superviviente implican, por ejemplo, que mujeres sin sintomas
visibles reciban menor apoyo emocional y compasion por su apariencia saludable
desestimando el impacto emocional, mientras que las mujeres menos preocupadas por
alteraciones fisicas visibles son alentadas a ocultarlos y mejorar su aspecto (Gibson et al.,

2017; Kaiser, 2008).

Lo anteriormente expuesto nos conecta con uno de los principales hallazgos de la
presente tesis. La verglienza corporal se consolida como una variable predictiva y en
correlacion significativa en los niveles de estigma relacionado con el cancer de mama, lo
que estd ampliamente respaldado por la literatura (Amini-Tehrani et al., 2021; Esser et
al., 2018; Fujisawa et al., 2020; Huang et al., 2021; Jin et al., 2021; Melhem et al., 2023;
So et al., 2017; Tang et al., 2022; Vizin et al., 2023; J. Wu et al., 2023) y corrobora los
hallazgos en el estudio 2 de la presente tesis, que identifico la preocupacion por la imagen

corporal como una de las principales caracteristicas del estigma relacionado con el cancer
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de mama en las mujeres espafolas. Sin embargo, no podemos perder de vista que una
imagen corporal negativa predice experiencias de estigma relacionadas con secuelas o
sintomas fisicos visibles, dentro de un contexto sociocultural marcado por ideales de
maternidad, belleza y feminidad que afectan particularmente a las mujeres (Cernikova et
al., 2024; Kaiser, 2008; Melhem et al., 2023; Paterson et al., 2016; Torres Zambrano,
2020). Este resultado corrobora empiricamente la interseccionalidad cancer-género a

través del cuerpo como objeto social, simbolico y politico.

La verglienza corporal, es conceptualmente mds compleja que su dimension
afectiva, es decir, que la insatisfaccion o autocritica hacia la imagen corporal en general
o hacia alguna parte especifica del cuerpo en base a la pérdida de estética mamaria,
cicatrices, alopecia o aumento de peso. La vergiienza corporal incorpora significados mas
amplios e incluye dimensiones perceptivas, actitudinales, afectivas, cognitivas y
conductuales, condicionadas por relaciones intrapersonales e interpersonales y por
factores psicosociales y socioculturales como el estigma publico y el estigma
internalizado relacionado con el cancer de mama (Brunet et al., 2022). Por extension, la
vergiienza corporal estd contextualizada en un marco de expectativas de género mas
amplias que rodean a las mujeres a través del cancer discurso dominante sobre ocultar los

efectos del tratamiento y restaurar la feminidad (Kaiser, 2008).

Las mujeres que experimentan vergiienza corporal condicionada por el estigma
publico e internalizado, es decir, por una alteracion de la identidad relacionada con
transitar de un cuerpo sano a uno enfermo y limitado para cumplir con roles y expectativas
sociales asociadas a lo femenino, pueden identificar la imagen corporal con su valor
personal, extrapolando esta vergilienza a su caracter si internalizan o temen que su
apariencia esté relacionada con defectos o insuficiencias personales o morales. Esto puede
afectar también a su conducta mediante la restriccion social para protegerse del rechazo
o los juicios negativos. Nuestros resultados sugieren que la vergiienza en general, con
énfasis en la corporal, forma parte de los mecanismos clave en la internalizacion,

intensidad y persistencia del estigma relacionado con el cancer de mama.

Es comprensible que en sociedades en las que el discurso hegemonico relaciona
la identidad femenina con belleza, simetria, sexualidad y maternidad, con el valor afiadido

del cuidado y el servicio a otros (Kaiser, 2008; Torres Zambrano, 2020), el cancer de
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mama tenga un impacto significativo. Reconstruir la pérdida de identidad femenina es un
proceso, de ahi que el tiempo desde el diagndstico sea el unico factor clinico de relevancia

incluido en el modelo.

En este contexto, cabe sefalar que el término “superviviente”, ampliamente
difundido en el discurso cultural del cancer, y que surgid6 como una alternativa
empoderadora frente a la nocion de “victima”, actualmente podria no ser idonea. Los
hallazgos de esta tesis sugieren que dicha categoria puede inducir nuevas formas de
estigmatizacion al establecer identidades normativas que excluyen experiencias
divergentes y que separan a las personas, clasificdndolas mediante etiquetas sin cuestionar
si son ciertas. Diversos estudios han sefialado que algunas mujeres no se identifican con
la identidad del superviviente debido a factores como la recurrencia del cancer, el deseo
de privacidad o un curso menos severo de la enfermedad (Kaiser, 2008). Ademas, la
identidad de “superviviente” puede limitar la posibilidad de reconstruir una identidad
libre del estigma, al moldear las experiencias de enfermedad desde marcos culturales
dominantes (Gibson et al., 2017; Kaiser, 2008) En tanto que el estigma opera de manera
persistente y adaptable (Link & Phelan, 2001), sustituir una etiqueta por otra no
necesariamente desactiva sus mecanismos (Stangl et al., 2019). Por ello, se hace necesario
abrir espacio a narrativas heterogéneas y autorreferenciales, donde las propias mujeres
definan sus experiencias. El objetivo no deberia limitarse a sobrevivir, sino a vivir con
plenitud, reconociendo la complejidad de los cuerpos, las trayectorias y los sentidos que

las configuran.

Por ultimo, en los resultados del modelo predictivo, el porcentaje del estigma
relacionado con el cancer de mama no explicativo podria significar, tal y como sugiere la
literatura, que la persistencia del estigma se refiere a un patron general de desventaja, de
tal forma que, las diferencias individuales en los recursos personales, sociales y
econdmicos son las que dan forma a las circunstancias de vida por lo que nadie queda
atrapado en una situacidon bajo ninguna condicion (Link & Phelan, 2001; Weiss et al.,
2006). El porcentaje no explicado en el modelo sugiere que cada experiencia es tnica y
que hay formas de resistencia y resignificacion. Disminuir el impacto del estigma
relacionado con el cdncer de mama es posible a través de una escucha ética, una mirada

critica y una accion transformadora.
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Capitulo 7. Limitaciones

Los resultados del descriptivo y contraste de hipotesis respecto al estadio
diagnodstico deben interpretarse con cautela teniendo en cuenta que encontramos una
acumulacion de errores de asignacion o desconocimiento de la respuesta y valores

perdidos.

Un incremento en los valores perdidos a medida que las participantes avanzaban
hacia las ultimas secciones del formulario, acumulandose en la ultima, la escala de
Sentimiento de Culpa (SC-35), se atribuy6 principalmente a problemas técnicos
asociados con el formulario en linea, tal como lo reportaron varias participantes. Dado
que la muestra que complet6 el formulario en su totalidad fue considerada representativa,
se decidi6 no imputar los valores faltantes. Para el calculo de calidad de vida se muestran
datos que estan en proceso de estandarizacion para la publicacion correspondiente a este
estudio. Los resultados, en su mayoria medidas reportadas por el paciente, podrian estar

influidos por sesgos de deseabilidad social.

Nuestra muestra incluyd a mujeres con cancer de mama residentes en Espana que
fueron seleccionadas mediante muestreo intencional y no se recogieron datos sobre
posibles estigmas interseccionales como personas en riesgo de exclusion social, étnicas,
género, LGTBI y quedaron excluidas inmigrantes residentes en Espaia que no podian
responder en espafiol. Por este motivo, desconocemos si nuestros hallazgos se pueden

generalizar en estos colectivos.
Por otra parte, la presente tesis cuenta con las siguientes fortalezas principales:

e Metodologia mixta y participativa en el desarrollo del instrumento, asegurando
relevancia clinica y cultural.

e Tamafios muestrales robustos y multicéntricos, que confieren potencia estadistica
y diversidad geografica.

e Validacion cruzada de modelos explicativos, lo que incrementa la fiabilidad de las
conclusiones.

e Perspectiva de género explicita, esencial en cancer de mama
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e A partir de la publicacion de la Escala, investigadores de Turquia, China e Iran
solicitaron permiso y estdn desarrollando la traduccion y adaptacion cultural de

BCSAS en sus respectivos idiomas.
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8. Futuras lineas de investigacion

La presente tesis destaca la importancia de tener en cuenta las caracteristicas
particulares de los problemas de salud estigmatizados y sus contextos socioculturales para

identificar determinantes y efectos de importancia practica para la politica de salud.

El presente estudio sugiere futuras lineas de investigacion. En primer lugar,
aunque el modelo de regresion multiple explique variaciones en el estigma percibido, el
disefio transversal de nuestro estudio impide sacar conclusiones de la relacion causal o la
precedencia temporal. La moderada capacidad explicativa del modelo por otro lado
sugiere que hay variables no consideradas que pueden explorarse entre las que se
encuentra la adherencia a creencias miticas y estigmatizantes previas al diagnostico, el
apoyo social efectivo, el crecimiento postraumatico, elementos protectores para mantener
una resistencia a la presion y expectativas sociales en cuanto al cuerpo y humanizacion

en la comunicacidn con los profesionales sanitarios.

Se necesitan estudios futuros con disefios longitudinales o experimentales para
examinar las relaciones causales entre las variables y para evaluar la evolucion del
estigma a lo largo del tiempo. En segundo lugar, podria ser de beneficio explorar el
estigma en cancer de mama en colectivos que pudieran acumular estigmas
interseccionales como colectivos LGTBIQ+, hombres, otras etnias, colectivos en riesgo
de exclusion social, o inmigrantes. En tercer lugar, podria ser de beneficio evaluar el
impacto de las intervenciones individuales o grupales en todos los niveles (sanitario,
politico, econdmico, social y cultural) con el fin de determinar su eficacia a la hora de

reducir el impacto negativo relacionado con estigma.

Encontrar mayor estigma y mayores medidas en casi todas la variables
psicologicas en mujeres mas jovenes requeriria un disefio longitudinal para evaluar como
el estigma evoluciona con el tiempo ya que podria moderarse con la incorporacion de
nuevas o experiencias o mantenerse en el tiempo al producirse en una etapa de la vida
mas temprana, en la que aiin podria estar en desarrollo la identidad, y un evento negativo
puede afectar negativamente el autoconcepto de manera mas perjudicial que en edades

mas avanzadas, lo que esté respaldado por la literatura (Gehrt et al., 2018).
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La BCSAS puede incorporarse al cribado psico-oncoldgico en unidades de cancer
de mama. Detectar precozmente altos niveles de estigma facilitard la derivacion a
programas de apoyo psicoldgico, previniendo trastornos ansioso-depresivos y abandono
del tratamiento. Es de interés su incorporacion en los estudios epidemioldgicos por su
relacién con comorbilidades psicologicas, con las desigualdades de género en salud y con

posibles efectos sobre los retrasos en el diagndstico y empeoramiento prondstico.
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Capitulo 9. Conclusiones.

1. Los resultados de esta investigacion, de manera general, han proporcionado una
evaluacion y caracterizacion del estigma relacionado con el cancer de mama en pacientes
y supervivientes espafiolas mediante el desarrollo y validacion psicométrica de BCSAS,
una escala especifica basada en items construidos a partir de narrativas sobre experiencias
de estigma percibido, anticipado, internalizado y publico. BCSAS ofreci6 una
panoramica de referencia de la magnitud del estigma relacionado con el cancer de mama
en Espana destacando, como dimensiones clave, la alteracion del autoconcepto y
corporal, la disrupcion en las relaciones interpersonales y la discriminacion laboral. Estas
dimensiones, articuladas en entramados psicoldgicos de redefinicion de la identidad,
comorbilidad psicolégica y decadencia de la calidad de vida, estan clinica y socio-
demograficamente condicionadas y convergen de manera interseccional con la

construccion cultural de género.

2. La Escala de Evaluacion del Estigma relacionado con el Cancer de Mama (BCSAS)
obtuvo un elevado consenso en la validez de contenido, presentd una estructura factorial
solida y una consistencia interna adecuada, evidenciando buena fiabilidad tanto interna
como test-retest, y una solida validez convergente. Estos resultados respaldan su utilidad
como instrumento valido para evaluar el estigma en pacientes y supervivientes espanolas
con cancer de mama, con potencial de aplicaciéon en otros contextos lingiiisticos y

culturales afines.

3. La BCSAS proporcion6 informacion ttil sobre el impacto, duracion y las dimensiones
del estigma, cumpliendo con una doble funcién: medir su alcance y detectar areas
especificas de vulnerabilidad. El estigma en las mujeres con cancer de mama y
supervivientes espanolas fue moderado-alto, multidimensional, persistente e influenciado
por variables psicosociales, demograficas y clinicas, anclado en la alteraciéon del
autoconcepto, la imagen corporal y las relaciones con el entorno. Los factores
sociodemograficos que influyeron en el estigma fueron la edad, situacion laboral, tener
hijos, estado civil y nivel econdémico y los factores clinicos fueron tiempo de

supervivencia desde el diagndstico, intensidad de sintomas y asistencia psicoldgica.

157



% UNIVERSIDAD
7 DEGRANADA

4. El estigma relacionado con el cancer de mama se caracterizd por considerar la
experiencia de enfermedad como un punto de inflexion en la vida, problemas de imagen
corporal y rechazo hacia actitudes sociales de devaluacion. Fueron relevantes también
experiencias de preocupacion por la carga de sus cuidadores, la disfuncién sexual, el

miedo a la recurrencia y la discriminacion laboral.

5. Los factores sociodemograficos influyeron mas que los clinicos, prevaleciendo, entre
los clinicos, los que amenazan la funcionalidad e incrementan la percepcion de
enfermedad como la intensidad de sintomas y el tiempo desde el diagnostico, que mostro
un efecto moderador del estigma a partir de los cinco anos. La irrelevancia en la
experiencia de estigma del tipo de tratamiento médico y quirdrgico, curso o pronostico
corrobord que el estigma suele no estar médicamente justificado y se alined con los

resultados reportados en la literatura.

6. El perfil mas representativo del estigma relacionado con el cancer de mama en nuestra
poblacion corresponde a mujeres cuya identidad se encuentra mas definida por la
experiencia de enfermedad, presentan mayor sintomatologia ansioso-depresiva y
vergiienza corporal, un menor estatus socioeconémico, diagndstico mas reciente y no han
sido madres. Serdn mas vulnerables al estigma las mujeres que, ademds, sean mas
jovenes, laboralmente inactivas, con mayor carga de sintomas y que realicen menos
actividad fisica. Las caracteristicas del perfil subrayan que el estigma relacionado con el
cancer de mama en Espafia es inseparable de la interseccion con el estigma de género,
que se manifiesta en una mayor experiencia de estigma por parte de mujeres que enfrentan
la amplificacion de las desigualdades y barreras laborales, al tiempo que ven desafiada
una identidad femenina socioculturalmente configurada en torno a los ideales normativos

de belleza, maternidad, sexualidad, salud y roles de cuidado.

7. La relacion entre el estigma y el bienestar psicologico se confirma en su correlato con
sintomas de ansiedad-depresion. Encontramos un nivel alto de estigma, probable caso
clinico de ansiedad y algun nivel de depresion hasta cinco afios después del diagndstico.
La persistencia del estigma y de la sintomatologia ansioso-depresiva sugieren que las
intervenciones psicooncoldgicas que integren evaluaciones e intervenciones sobre el

estigma podrian ser mas eficaces tal y como sugiere la literatura emergente.
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8. Los resultados de esta investigacion confirman que la vergiienza, especialmente en su
dimension corporal, es un predictor clave del estigma relacionado con el cancer de mama.
La estrecha asociacion entre estigma, vergiienza corporal y vergiienza caracterologica
revela que la alteracion de la imagen corporal afecta a la identidad de las mujeres. Este
hallazgo evidencia la complejidad emocional y simbolica del estigma, cuya intensidad se
ve amplificada por procesos de identidad que conectan el cuerpo, el caracter y la

percepcion social.

9. La tendencia a integrar el cancer de mama como un evento central en la narrativa vital
—Ilo que implica definir la identidad personal a partir de la experiencia de la
enfermedad— se identific6 como un factor clave en el estigma relacionado con el cancer
de mama. Los correlatos de vergiienza, culpa, ansiedad y depresion que acompafiaron al
estigma y a la centralidad promueven peores resultados en el bienestar psicoldgico y la

internalizacién del estigma.

10. Los resultados mostraron ldgicas de retroalimentacion, interdependencia y relaciones
complejas entre los procesos psicoldgicos y las experiencias de estigma. Su persistencia,
a pesar de la resolucion total o parcial de las alteraciones en la imagen corporal, tiene que
ver con la sustitucion de las experiencias de estigma en una dimension por experiencias
en otras, en interdependencia con la vergilienza, la culpabilidad, ansiedad, depresion que

contextualizan un deterioro generalizado de la calidad de vida.

11. Los hallazgos de esta tesis confirman que el estigma relacionado con el cancer de
mama constituye un patron general y estructural de desventaja que, con el aumento de la
incidencia y la supervivencia, afectard cada vez a mas mujeres. Adquiere una especial
relevancia en mujeres jovenes, en etapas vitales de consolidacion personal, laboral y
familiar, implicando costes individuales, sociales y sanitarios significativos, lo que
subraya la necesidad de reconocerlo como un fendmeno psicosocial prioritario en la

investigacion, la salud publica y las politicas de atencidn integral al cancer.

12. Los hallazgos de este estudio sugieren que el estigma debe ser evaluado de forma
sistematica tanto en el curso activo de la enfermedad como en la etapa de supervivencia
prolongada, integrandose en los planes de atencion clinica y considerandose como una

variable relevante en investigaciones epidemiologicas.
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Anexo 2. Breast Cancer Stigma Assessment Scale (BCSAS).

Anexo Escala:

BCSAS (Breast Cancer Stigma Scale)

Las afirmaciones a continuacién describen experiencias relacionadas con el cancer de mama. Estan dirigidas a mujeres en fase
activa de la enfermedad y también a supervivientes. Conteste, sin detenerse demasiado, la respuesta que mejor coincide con
usted en el momento actual. No hay respuestas correctas o incorrectas. De las afirmaciones propuestas, puntie de 1a 5 en

funcién del grado de acuerdo o desacuerdo.

1. Oculto 0 minimizo mi enfermedad con algunas p

2. No me gusta que algunas personas me traten de forma distinta por el cncer de mama.

3. Me arrepi de haber contado a algunas pe que tengo cancer de mama.

4. En algunas situaciones me da vergiienza decir que tengo cancer de mama.

5. Desde el cancer de mama, a veces me siento aislada del resto del mundo.

6. El cancer de mama me perjudica o limita laboral

7. Prefiero evitar ciertos lugares desde que tengo cincer de mama.

8. Me han molestado algunas actitudes o comportamientos de personas que saben de mi cancer de mama.

9. Me siento i oda con las miradas, el morbo o la curiosidad de algunas p

10. No me gusta que algunas personas sientan lastima por mi.

11. Siento que no soy tan valida como las demds porque tengo cancer de mama.

12. Me esfuerzo por ocultar o disimular los cambios fisicos derivados del cincer de mama.

13. Cuando tienes cancer de mama, la caida del cabello o las secuelas fisicas son una preocupacién importante.

14. Creo que mi forma de ser o situaci de mi vida pudi provocar mi cdncer de mama.

15. Creo que tener cancer de mama ha sido un aviso de que era necesario cambiar algunos aspectos de mi vida y de mi misma.

16. Me resulta desagradable que algunas personas se sientan incémodas o me eviten a causa del cincer de mama.

17. Si pienso que tengo cancer en mi cuerpo siento asco.

18. No me gusta cuando la gente evita decir o escuchar la palabra céncer.

19. En algunos momentos me ha resultado dificil decir y/o escuchar la palabra cancer.

20. Con frecuencia siento miedo o preocupacién porque me siento en peligro a causa del cancer.

21. Siento que no soy la misma que era antes del cdncer de mama.

22. Tener cancer ha marcado un antes y un después en mi vida.

23. Tener cancer de mama perjudica las rel

24. Tener cancer de mama interfiere en las relaciones familiares.

25. Tener cancer de mama afecta negativamente a las relaciones de pareja.

26. Me preocupa cémo mi enfermedad afecta a las personas que cuidan de mi.

27. No me gusta o evito participar en grupos o actividades donde tengo que estar con otras personas con cancer.

28. Me resulta dificil afrontar que puede haber dificultades o imposibilidad de ser madre en el futuro a causa del cncer.

BCSAS (Breast Cancer Stigma Scale): English Translated

The statements below describe experiences related to breast cancer. They are aimed at women in the active phase of the disease
and also at survivors. Answer, without stopping too much, the answer that best matches you at the current moment. There are
not correct or incorrect answers. For the proposed statements, rate them from 1 to 5 depending on the degree of agreement or

disagreement.

1. T hide or minimize my disease with some people.

2.1don't like that some people treat me differently because of breast cancer.

3.1 regret having told some people that I have breast cancer

4. In some situations [ am embarrassed to say that [ have breast cancer.

5. Since breast cancer, I sometimes feel isolated from the rest of the world.

6. My breast cancer has a negative or limiting effect on me in my work.

7.1 prefer to avoid certain places since I have breast cancer.

8. I have been bothered by some attitudes or behaviors of people who know about my breast cancer.

9. I feel uncomfortable with the stares, morbidness, or curiosity of some people.

10. I don't like that some people feel sorry for me.

11. 1 feel that I am not as valid as others because I have breast cancer.

12. I make an effort to hide or disguise physical changes resulting from breast cancer.

13. When you have breast cancer, hair loss or physical sequelae are a major concern.

14. I believe that my way of being or situations in my life could have caused my breast cancer.

15. I think having breast cancer has been a wake-up call that I needed to change some aspects of my life and myself.

16. I find it unpleasant that some people feel uncomfortable or avoid me because of breast cancer.

17. If I think that I have cancer in my body, I feel disgusted.

18.1 don't like it when people avoid saying or hearing the word cancer.

19. At times I have found it difficult to say and/or hear the word cancer.

20. I often feel afraid or worried because I feel in danger because of cancer.

21.1 feel I am not the same as I was before breast cancer.

22. Having cancer has marked a before and after in my life.

23. Having breast cancer harms sexual relations.

24. Having breast cancer interferes with family relationships.

25. Having breast cancer negatively affects relationships with a partner.

26.1 worry about how my disease affects the people who care for me.

27.1do not like or avoid participating in groups or activities where I have to be with other people with cancer.

28.1 find it hard to face the fact that I may have difficulty or be unable to be a mother in the future because of cancer.
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Anexo 3. Material complementario del Estudio 3.

Tabla A. Correlaciones bivariadas no paramétricas entre subescalas de los instrumentos BCSAS, HADS, SF12, ESS, CES 'Y SC-35.

Instrumentos BCSAS HAD A HAD D SF12 CSF SF12 CSM CES ESS Corporal ESS Caracter ESS Comport SC-35

BCSAS 0.583 %% 0.605%** -0.472%%* -0.579%** 0.672%** 0.562%** 0.547%%* 0.364%* 0.432%%*%
[0.510, 0.647] [0.537, 0.668] [-0.546,-0.383] [-0.643,-0.504] [0.609, 0.728] [0.485, 0.635] [0.461, 0.623] [0.266, 0.459] [0.333,0.515]

HAD A _ 0.718%* -0.480%%* -0.728%%% 0.515%*% 0.457%*% 0.486%** 0.367%%* 0.546%**
[0.659, 0.766] [-0.562, -0.384] [-0.775,-0.672] [0.430, 0.597] [0.368, 0.544] [0.399, 0.568] [0.281, 0.454] [0.468, 0.621]

HAD D _ -0.627#%* -0.802%** 0.424%*% 0.563%** 0.498%** 0.364%** 0.503%*%
[-0.690, -0.551] [-0.839, -0.758] [0.333, 0.509] [0.481, 0.630] [0.412, 0.576] [0.269, 0.452] [0.418, 0.581]

SF12 CSF ~ 0.713%%*% -0.354%%* -0.418%%* -0.349%%* -0.230%** -0.325%%%
[0.647, 0.768] [-0.441,-0.254] [-0.508,-0.326] [-0.439,-0.258] [-0.327,-0.129] [-0.423,-0.221]

SF12 CSM ~ -0.438%%* -0.488%** -0.471 %% -0.327%** -0.497#%*

[-0.529, 0.338] [-0.569, -0.393] [-0.552, -0.376] [-0.424,-0.228] | [-0.585,-0.410]

CES . 0.377%%* 0.406*** 0.202%%% 0.362%%*
[0.271,0.469] [0.306, 0.496] [0.190, 0.393] [0.256, 0.449]

ESS Comonl . 0.606*** 0.525%%* 0.486***
P [0.534, 0.668] [0.435, 0.604] [0.401, 0.568]

. 0.623%%% 0.519%%*
ESS Caricter N [0.554, 0.685] [0.435, 0.602]

0.586***

ESS Comport - [0.508, 0.656]

SC-35 -

Sig. p < 0.01bilateral; *** p<0.001. Coeficiente de correlacion Rho Spearman; Bootstrap R=1000 para IC 95%. Valores perdidos tratados con eliminacion por parejas. n=365. Estigma: BCSAS,
Ansiedad-depresion: HADS, Ansiedad: HAD-A, Depresion HAD-D, Calidad de vida: SF12, Calidad de vida Fisica (SF12 CSF), Calidad de vida Mental (SF12 CSM), Centralidad del Evento:
CES, Vergiienza: ESS, Vergiienza Corporal (ESS Corporal), Vergiienza caracterologica (ESS Caracter), Vergiienza comportamiento (ESS Comportamiento), Culpa: SC-35.

Tabla B Modelo con 5 predictores basado en el criterio de informacion AICC realizado con cambios en F.

AIC R2 R2 ajus F B [I1C95%] Beta t Sig F/T VIF

Modelo n=377 1812.142 0.592 0.586 107.353%** <0.001

BCSAS (Cte 40.644 [28.238,53.049] (SE 6.309) 6.442%%%* <0.001

CES_TOTAL 130.381%** 0.522[0.432,0.612] (SE 0.046) 0.442 11.418%** <0.001 1.371662
ESS Corporal 16.480 0.857[0.442,1.271] (SE 0.211) 0.177 4.060%** <0.001 1.745594
HADS 6.640 0.345[0.082,0.608] (SE 0.134) 0.152 2.577** 0.010** 3.148728
ESS Caracter 4.290 0.234[0.012,0.456] (SE 0.113) 0.092 2.071* 0.039* 1.791473
SF12 4.219 -0.207 [-0.405, -0.009] (SE 0.101) -0.109 -2.054* 0.041* 2.603430

Missing Listwise, CI(95%). Method=Intro. F Criteria=P in(<.05) P out (>.10); Signif. codes: 0 “****0.001 “***0.01 “**0.05 ‘. Estigma: BCSAS, Ansiedad-depresion: HADS, Ansiedad: HAD-
A, Depresion HAD-D, Calidad de vida: SF12, Calidad de vida Fisica (SF12 CSF), Calidad de vida Mental (SF12 CSM), Centralidad del Evento: CES, Vergiienza: ESS, Vergiienza Corporal (ESS
Corporal), Vergiienza caracterologica (ESS Caracter), Vergiienza comportamiento (ESS Comportamiento), Culpa: SC-35. Analisis de sensibilidad RLM M estimadores Tukey Bisquare R2 0.594.
K-fold cross-validation resampling Cross-Validated (10 fold): RMSE 11.117 R2 0.600 MAE: 8.742. Control con bootstrap R=1000 RMSE 11.175 R2 0.577 MAE 8.764 (N=377)
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