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1. RESUMEN

El objetivo de la presente investigacion fue saber si los pacientes con cancer desean
recibir informacion sobre su diagnostico y pronostico, si buscan informacion cuando
tienen el deseo de saber y si las variables demograficas, clinicas y el tipo de
afrontamiento, se correlacionan con el deseo y busqueda de informacién. Como
datos adicionales, se evalu6 la comprension de informacién de los pacientes y se
considerd la opinidn de familiares y meédicos en torno a fa comunicacién de malas
noticias. La muestra quedd constituida por 200 sujetos, 82% mujeres y 18%
hombres, con una media de edad de 53 afos, en su mayoria procedentes de
Acapulco, analfabetas o con primaria y nivel socioeconomico bajo. Mas de la mitad
con diagnostico reciente, casi la mitad con un alto potencial de curacion y una gran
parte con funcionalidad fisica adecuada. Esta investigacion es de tipo correlacional,
expostfacto y multivariada, y se desarrollé de acuerdo con un disefio transversal, de
una sola muestra, con observaciones independientes. El muestreo fue intencional.
Las variables criterio son, el deseo de informacion y busqueda de informacion y las
variables explicativas, caracteristicas demograficas, clinicas y tipo de afrontamiento.
Se realizd una entrevista estructurada con preguntas cerradas basada en el
cuestionario de Cantidad y Calidad de informacién deseada en pacientes con cancer
(Pimentel, Silva, Vila, Mesquita y Maia, 1999), previamente traducido y adaptado,
agregandose ademas una seccion para la familia. Se aplico en forma de entrevista la
seccion de afrontamiento del Cuestionario de Salud y Vida Cotidiana (HDL)
desarrollada por Billings y Moos (1981). Para conocer la opinion de los meédicos, se
aplicé el cuestionario de Grassi, et al. (2000), previamente adaptado. Los resultados
de la investigacién indican que la gran mayoria de los pacientes desean recibir
informacién sobre su enfermedad, buena o mala (79%)., el 88% desea conocer el
diagnostico, el 88.5% el pronéstico a pesar de que sea malo, el 84% el tratamiento,
el 96.9% los efectos secundarios y el 64.5% el resultado de los tratamientos en otros
pacientes. El 49.1% de la muestra a pesar de tener dudas, no se las pregunta
siempre al médico. El preguntar dudas al médico no correlacioné con el deseo, al
parecer la muestra desea informacion pero le hace falta la habilidad para que se dé
la conducta de preguntar. A pesar de que el 86.7% de los médicos afirman que en la
practica clinica siempre dicen la verdad a los pacientes, y de que el 71% de éstos se
sienten muy satisfechos con la informacion recibida; cuando menos un 21% de los
pacientes no comprenden su diagnostico, el 32.5% comprende sélo parcialmente su
pronéstico y el 22.5% no lo comprende o lo niega. El 21.5% de la muestra evito decir
la palabra cancer aun conociendo el diagnostico y el 12% negd haber recibido
informacion a pesar de tenerse la evidencia de que no era asi. Tanto meédicos
(86.7%) como pacientes, estan de acuerdo en que se revele fa informacion, sin
embargo se encontro que es la familia la que puede representar un obstaculo en la
comunicacion meédico-paciente. La estructura factorial de la prueba de afrontamiento
parece tener significado de acuerdo con la teoria, sin embargo los valores de alpha
son insatisfactorios, por lo que este instrumento no es adecuado para una muestra
con las caracteristicas socioculturales como las de la investigacion.

Palabras clave: revelacion de informacion, comunicacion de malas noticias.




2. ANTECEDENTES
2.1 La comunicacion médico paciente

En los dltimos afos ha aumentado el interés en el estudio de la relacion médico—
paciente debido a que han surgido cambios profundos que le afectan y que generan
muchas deficiencias de comunicacioén:

El desarrollo de una tecnologia cada vez mas especializada y la burocratizacion de ia
medicina ha interpuesto entre el médico y sus pacientes a las instituciones,
demasiados aparatos y tramites. Ademas la necesidad de proporcionar asistencia
médica a cada vez mas personas hizo indispensable nuevas formas de organizacion
en la asistencia médica. Una consecuencia ha sido que los médicos se encuentren
con una carga de trabajo excesiva. Un problema no resuelito aun es encontrar formas
de expansion de los servicios de salud, sin que disminuya la calidad de la interaccion
y comunicacion con sus pacientes. (De la Fuente, 1992)

Por otro lado, se observa cada vez mas una objetivacion del ser humano por las
ciencias biomeédicas, en donde se pone entre paréntesis ciertos aspectos del ser
humano, para subrayar otros. Hay una tendencia moderna a dividir el cuerpo
humano, segmentado en especialidades médicas, cada vez mas
superespecializadas. Los médicos ahora entienden mas de un trocito mas pequeio
del cuerpo del enfermo. Esta superespecializacion se ha hecho necesaria debido a la
tremenda cantidad de conocimientos generados en el area de la medicina, pero en
cambio, se corre el riesgo de perder al enfermo en su conjunto. (Gémez,1998)

Esto ha generado que el cuerpo humano se considere como “una coleccion de
érganos que a veces necesitan reparacion.” En la actualidad se cuenta con equipos
sofisticados cuya meta principal es que esa “coleccion de érganos” funcione como
debe. Sin embargo, los pacientes se quejan de la importancia que se concede a esto,
en detrimento de las consideraciones humanas. Se ha olvidado que la meta es el
bienestar integral del ser humano y esto ha provocado que los pacientes se sientan
insatisfechos. (O.M.S.,1990)

Por todo lo anterior, las relaciones que establecen fos médicos con sus pacientes se
han vuelto menos intimas y satisfactorias en términos de expectativas y necesidades
emocionales de unos y otros, a muchos médicos les falta entusiasmo y se limitan a
cumplir con la parte técnica de su trabajo. Los enfermos por su parte, ahora dudan
del interés que sienten los meédicos por ellos, y no siguen con fidelidad las
indicaciones o bien abandonan los tratamientos. (De la Fuente, 1992)

Van den Berg (1961) establece que ia relacion entre el meédico y el enfermo, no es de
caracter afectivo o empatico sino entre “el que sabe y conoce”, con “el que no sabe y
esta postrado”. Tanto se distingue el contacto médico de éste tipo, que a muchos
meédicos les es imposible ejercer su profesién con la misma calma cuando el enfermo
es alguien con quien sostienen una relacion afectiva. -

No es facil establecer una relacién médico - paciente basada en la superioridad dada
por el conocimiento y empatica al mismo tiempo, pero seria conveniente que el
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profesional aprendiera a hacerlo, porque la base de dicha relacion no es sélo la
confianza del paciente en que el médico sabe lo que hace sino la confianza en que el
médico se interesa por ayudarle. Asi lo demuestran diversas investigaciones en las
que;se preguntda los '’ pacientes lo que era mas importante para ellos cuando
acudian a consuita con el médico. (Van den Berg, 1961)

En ia investigacion de la Previsién Sanitaria Nacional en 1992 en Espaiia, resultd
que lo mas importante para ios enfermos, era el interés mostrado por el médico para
conocer su problema de salud (32.4%), en segundo lugar el trato humano recibido
por- el médico (27.3%), en tercer lugar el trato humano del personal de salud en
general (23.5%), en cuarto lugar la competencia del médico (14.1%) y en décimo
lugar el equipamiento o instalaciones del centro (6.5%). (Gémez,1998)

Asi mismo, Hall y Dornan (citados por Gémez,1998) encontraron que lo mas
importante para los pacientes es la calidad humana del profesional que presta la
asistencia y la informacion facilitada en calidad y cantidad.

Para establecer una buena relacion médico paciente, se debe propiciar un clima
adecuado, que demuestre al paciente respeto incondicional, empatia y sinceridad,
emplear una-comunicacién adecuada y mostrar conciencia e interés en los valores
culturales de! paciente. (Toledo, Hughes & Sims, 1979)

Parece necesario que los médicos adquieran una conciencia clara del impacto que
sus actitudes, palabras y silencios causan en los pacientes. Que no se pierda de
vista que el buen clinico no se limita al andlisis de los sintomas y de ia enfermedad,
sino que intenta comprender el padecimiento, es decir, la experiencia subjetiva de
estar enfermo.

En la medicina oncolb6gica, el problema de revelar al paciente su diagnéstico y
prondstico, siempre ha sido y sigue siendo el punto central de la comunicacién.
Mientras que durante los afios 60s era inusual revelar el diagnéstico a los pacientes
con cancer, para los afios 70s habia una mayor apertura en algunos paises.
Actualmente estad bien aceptado y documentado que los pacientes quieren saber y
los médicos tienen que enfrentarse a ser mas abiertos en la comunicacién. (Meredith
et al.,1996)

La informacion del diagnostico y pronostico en pacientes con cancer y su cuidado a
lo largo de todo el proceso de la enfermedad, siempre ha sido un reto, pero seria
mas facil para los medicos si estuvieran bien entrenados y equipados con las
herramientas necesarias para tener una adecuada comunicacién con sus pacientes.
Asi lo demuestran diversas investigaciones realizadas en Inglaterra y Bélgica.
(Hurny,2000)

Muchos meédicos en los paises occidentales, actualmente revelan el diagndstico de
cancer y muchos pacientes desean estar informados, sin embargo, los médicos
encuentran esto como.una tarea realmente complicada. Dado que el entrenamiento
en habilidades de comunicacion no se incluye en la curricula de los meédicos, éstos
estan mal preparados para llevar a cabo una entrevista en la oue se debe dar una




mala . noticia  y a'unque diversos articuios han propbrcionado lineamientos para
manejar este problema, éstos difieren considerablemente de un autor al otro. (Butow
et aI 1996) . ;

AlUN cuando eI médico comunique a su paciente  todo, poco o nada sobre su
diagnéstico y pronéstico, ta comunicacién no sélo es verbal sino no verbal. De hecho
se sabe que mas del 85% de la comunicacion es no verbal. Sin embargo, con lo que
respecta a la comunicacion verbal, la: forma en la que los médicos se comunican
puede no ser la mas apropiada. (HUrny, 2000)

Otro factor a tomar en consideracion en la comunicacion médico paciente, ademas
de las ya mencionadas, es que los pacientes en muchas ocasiones no comprenden
lo que los médicos les dicen. Esto entre muchas otras causas, se puede deber no
sélo a las diferencias culturales entre el médico y el paciente, sino también al empleo
de fa negacién como mecanismo de defensa ante la situacidn amenazante, ante ia
dificultad de aceptarla. (Weil, Smith y Khayat, 1994)

La negacion representa un proceso normal de adaptacion y hasta cierto punto es
deseable porque permite que la persona se enfrente a la situacion inaceptable. (Weil,
et al. 1994; Kiibler Ross, 1969/2002)

Segun KUbler Ross (1969/2002) la negacion funciona como un amortiguador
después de una noticia inesperada e impresionante, permite al paciente que se
recupere y, con el tiempo, movilizar otras defensas menos radicales. El hecho de que
el paciente presente negacion en un momento determinado, no implica que mas
adelante sea incapaz de hablar sobre su propia muerte con el médico o con alguien
mas. Este dialogo debe de tener lugar cuando el paciente lo desee, cuando esté
dispuesto a afrontarlo. Ademas, el dialogo se ha de terminar cuando el paciente no
pueda seguir afrontando los hechos y vuelva a su anterior negacion. Generalmente la
negacién es una defensa provisional, muy pocos la emplean hasta sus uitimos
momentos de vida. Sin embargo, no se debe dejar de lado que la negacién puede
ser también perjudicial cuando se sostiene por mucho tiempo y en determinadas
situaciones. Una persona que no logra aceptar su diagnostico, buscara diversas
opiniones por la idea de que el medico esta equivocado y puede retrasar su atencion
meédica haciendo de una enfermedad curable, una incurable.

La negacién ante la presentacion de un diagnostico, es mas tipica del paciente que
esta informado prematura o bruscamente por alguien que no le conoce bien o que lo
hace inadecuadamente, sin tener en cuenta la disposicion del paciente. (Kibler,
Ross, 1969/2002)




La Organizacién Mundial de la Salud plantea tres modelos acerca de ia revelacién de
informacioén a pacientes con cancer. Estos tres modelos, se relacionan-a una actitud
profesional mas general sobre fa relacion médico — paciente, el manejo de la toma de
decisiones 'y’ la comunicacion meédico — paciente. (Donovan, citado por De Valck,
Bensing y Bruynooghe, 2001)

1) Sin revelacién de informacioén;

En este modelo, la relacion meédico — paciente se define como paternalista, ya que es
el meédico quien decide lo que es mejor para el enfermo. Es la forma mas tradicional
y comun de relacion y con este modelo centrado en el médico, el paciente adopta un
rol dependiente y pasivo, mientras que el médico asume un rol dominante en el que
sélo él decide sobre el tratamiento, y sobre cuanta y cual informacion le proveera al
paciente. El médico mantiene una distancia emocional del paciente. Se basa en los
supuestos de que los pacientes no quieren saber malas noticias, lo mejor es que el
meédico decida qué es lo mejor para los pacientes y que necesitan ser protegidos de
las malas noticias (porque el informar al paciente, provoca miedo y ansiedad).
(Donovan, citado por De Valck, et al. 2001) El hecho es que el médico a pesar de
contar con todo el conocimiento, no debe tomar decisiones unilaterales sin
considerar el punto de vista del paciente.

2) Revelacién completa de informacion:

Se basa en el derecho ético de cada individuo de saber la verdad. Diversos estudios
apoyan la idea de que los pacientes quieren ser informados por completo y tienen un
gran deseo de informacion. (Cassileth, Zupkis, Sutton y March, 1980; Blanchard,
Labreque, Ruckdeschel y Blanchard,1988; Meredith et al 1996) En este modelo se
pone la responsabilidad de la toma de decisiones en el paciente. Esta aproximacién
se centra en la necesidad de darle al paciente un acceso completo a su condicion
médica para que tome decisiones. Aigunos estudios como el de Cassileth et al,
(1980) reportan que los pacientes que se involucran en la toma de decisiones tienen
significativamente mas esperanza que los pacientes que adoptan un rol mas
dependiente y pasivo. Aunque este modelo no falta a los derechos de autonomia de
los pacientes, no respeta del deseo del paciente de no saber toda la informacion en
un momento dado. Ademas los pacientes no siempre estan en condiciones culturales
y emocionales de integrar la informacién que se les brinda; por lo que la
responsabilidad debe compartirse. (Weli, et al. 1994)

3) Revelacion individualizada:

Este modelo reconoce que la cantidad de informacién revelada esta relacionada con
las preferencias de informacion de cada paciente. Diversos estudios han indicado
que los pacientes difieren en sus deseos de informacion en relacién con las malas
noticias. (Cassileth, et al 1980; Miiler, 1995; Buttow et al, 1996) Hay diversos factores
que determinan dichas diferencias, como las variables sociodemograficas y el estilo
de afrontamiento. (Miller, 1995) Ademas se considera que la mayoria de los
pacientes necesitan tiempo para asimilar la informacion y adaptarse y por lo tanto la
revelacion debe de ser un proceso que tome tiempo. Este modelo se basa en una
relacion de colaboracion entre el médico y el paciente, poniendo igual peso en la
perspectiva de cada uno y favoreciendo una negociacion. Por lo tanto, el médico
pone su experiencia y conocimientos para determinar decisiones de tratamiento, pero
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respetando- el punto de . vista del paciente.”En este ultimo modelo la tarea mas
importante del médico es-aprender a:detectar. las necesidades de informacion de
cada paciente y consecuentemente : brindar. la "informacion adecuada a dichas
preferencias. (Donovan, citado por De Valck, et al. 2001)

Algunos estudios recientes indican que una solucion al manejo de informacion puede
ser, que los médicos determinen las necesidades psicologicas y de informacién de
los pacientes basados en su percepcion, sin embargo; estd demostrado que los
meédicos generalmente realizan malas estimaciones del estrés psicoldgico en
pacientes con diabetes asi como en pacientes con cancer. (Ford, Fallowfield, &
Lewis, 1994)

Segun Maguire (1998) muchos médicos especialistas en cancer hacen presunciones
sobre lo que los pacientes saben y como consecuencia les dan mas informacion de
la que les gustaria recibir. Algunas veces los médicos ocultan informacion porque
piensan que los pacientes no seran capaces de enfrentarla.

Segtin Fielding, Wong y Ko (1998) la revelacion de informacion se puede clasificar en
completa (cuando la informacion se libera en un sélo momento, sin la preparacion
previa del paciente) o gradual (poco a poco, como podria ocurrir en el curso de una
conversacién, para permitile al paciente que emplee sus herramientas de
afrontamiento). También puede ser parcial (cuando sélo se revela parte de la
informacion) o fotal (cuando se revela toda la informacion).

Mientras que no se sabe que aiguna combinacion sea superior que otra, la forma
gradual puede permitir un mejor control al medico, que esta en una mejor posicion de
proveer informacion de una manera optima. Sin embargo, si no se emplea
correctamente, puede prolongar la incertidumbre del paciente y provocarle mas
estrés. Ademas de que requiere un grado mas alto de sensibilidad al estado
psicolégico del paciente y mejores herramientas de comunicacion.

2.2 La actitud de los médicos con relacion a la revelacion del diagnéstico y
pronéstico a sus pacientes con cancer

Por diferencias entre paises y culturas y como resultado de cambios de opinion a lo
largo de los afios, encontramos que uno de los asuntos mas controversiales en la
relacién médico — paciente es la revelacion del diagnostico y pronoéstico a pacientes
con cancer. (Pimentel et al.,1999)

Desde la época de Platén y Galeno, los médicos ya estaban preocupados por
establecer la linea divisoria entre decir o no la verdad a sus pacientes acerca de su
estado de salud. San Agustin y Santo Tomas condenaban las llamadas mentiras
piadosas y durante la Edad Media existia una tendencia a decir la verdad basados en
la creencia de que la gente debia prepararse para la vida eterna a través de la
extremauncién. (Cassileth et al.,1980)

En las Oltimas décadas, ha habido diversos cambios de opinién; mientras que en los
afos 50's los medicos estadounidenses preferian no decir la verdad a los pacientes,
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para los 70's la mayoria de los médicos revelaban el diagnostico. (Pimentel et al.,
1999) En los Estados Unidos hay un nuevo requerimiento legal de revelar
informacion sobre las alternativas meédicas (en el caso de pacientes con cancer de
mama), lo que involucra la revelacion del diagnéstico y pronostico. Sin embargo hay
claras evidencias de que algunos pacientes quieren saber mas que otros. (Fielding,
Wong y Ko, 1998)

En jos paises anglosajones y en ei norte de Europa y de América, la mayoria de los
médicos estan a favor de la informacion clara y abierta basados en la autonomia y el
respeto a la libertad del paciente de saber. (Smith & Swisher, 1998) En ésta
aproximacion se da gran importancia a la responsabilidad individual y al derecho de
los pacientes tener el control de la propia vida, al consentimiento informado y a la
comunicacion abierta.

De Valck, et al. (2001) realizaron una investigacion con 88 estudiantes de medicina
en Bélgica para conocer sus actitudes ante la revelacion de malas noticias. Los
resultados indicaron una preferencia de revelar informacion de una manera
individualizada, centrada en el paciente.

En el sur y este de Europa, e incluso en Japén, los médicos ocultan el diagnostico a
sus pacientes basados en la idea de la proteccién al paciente de la informacion
potencialmente dolorosa. (Pimentel et.al., 1999) En lo que respecta a los paises
latinos, hemos vivido en un ambiente de paternalismo por parte de profesionales y
familiares, en el que ambos prefieren ocultar al enfermo su situaciéon pensando en
que es lo mejor para él. (Gémez,1998; Wenk,1993)

Cantd (2000) estudio las actitudes y necesidad de entrenamiento de profesionales de
la salud que trabajan con pacientes con cancer en Mallorca, Espana. Mientras que
estaban claras las necesidades de una mejor preparacion en diferentes areas de
cuidados paliativos, la comunicacién del diagnéstico no se percibié como un
problema importante. Esto refleja la actitud reservada en relacién con revelar el
diagndstico en los paises del sur de Europa.

Grassi et al. (2000) evaluaron actitudes y opiniones acerca de la revelaciéon del
diagnostico en 675 médicos del norte de Italia. Encontraron que el 45% indicé que
los pacientes siempre tienen que estar informados sobre su diagnostico, sin embargo
solo el 25% reporto que siempre revelaban el diagnéstico en la practica. Un tercio de
la muestra persisti6 en la creencia de que los pacientes nunca quieren saber la
verdad. El 86% de los meédicos indicaron que era una necesidad importante contar
con lineamientos para dar malas noticias a los pacientes.

Aungue existen algunas sefiales de cambio en las investigaciones de paises como
ltalia, Espafia y Grecia en relacion con la importancia de revelar el diagnostico y
prondstico; en la practica el problema de la comunicacion es muy grande todavia.
Los estudios de la década pasada en ltalia, refieren que del 53 al 64% de los
pacientes no reciben la informacion suficiente sobre su diagnostico y opciones de
tratamiento, particularmente si la enfermedad es avanzada. Estos datos indican que




las opirilones de los médicos de ltalia son comparables con las informadas en
Estados ‘Unidos en los afios 60s. (Grassi et al., 2000)

Segun Fielding, Wong y Ko (1998), hay algunos elementos culturales que influyen en
|a falta de revelacion de informacion en China, como la pérdida del estatus cuando
una persona expresa sus emociones negativas (lo que implica que los canales de
comunicacién son muy cerrados), la relacion médico- paciente es jerarquica (modelo
paternalista que se centra en el médico) y se da mas importancia a la familia que al
paciente.

Hay pocas investigaciones sobre las estrategias empleadas por los médicos para la
revelacion de informacién a sus pacientes. Fielding, Wong y Ko (1998) entrevistaron
a 133 cirujanos y radioterapeutas en China y encontraron que el 68% revelan el
diagnéstico a sus pacientes, y menos de la mitad (el 48%) el prondstico. De los que
fueron capaces de describir 1a estrategia de comunicacion utilizada, 57% revelaron el
diagnéstico en una sola sesion, y el 23% de una manera gradual. Hubo un 12% que
prefirié hacerlo primero a la familia o al paciente a través de la familia. En cuanto al
prondstico, el 38% lo hizo en una sola sesion y el 35% de manera gradual. El 11% se
lo dijo solo a la familia.

Bruera, Neumann, Mazzocato y Stiefel (2000) realizaron un estudio con 182 médicos
que trabajaban en el area de cuidados paliativos de pacientes con cancer en Europa
(paises donde se hablara francés), Sudamérica (Argentina y Brasil) y Canada, para
conocer actitudes y creencias en relacion con la comunicacién con pacientes
terminales. En las tres regiones coincidieron en que los pacientes con cancer deben
ser informados sobre su diagnostico y la naturaleza terminal de su enfermedad. Los
canadienses reportaron que al menos el 60% de sus pacientes querian saber sobre
la etapa terminal de su enfermedad, en Sudamérica el 18% y en Europa el 26%. Se
encontraron porcentajes similares para las tres regiones cuando se preguntd el
porcentaje de familias que querian que el paciente supiera la naturaleza terminat de
su enfermedad.

Los auto reportes de revelacion de informacion varian enormemente (24% en Grecia,
89% en Finlandia), sin embargo se considera que los auto reportes por lo regular
estan sobre estimados y que la revelacién de informacion en realidad es menor a la
reportada. (Fielding, Ko y Wong, 1995; 1998) A pesar de que el 92% de los médicos
dicen revelar el diagndstico y 86% el prondstico, las estimaciones reales se
encuentran alrededor de un 68% para el diagnéstico y un 48% para el pronodstico.
(Fielding, et al. 1995)

LLamentablemente no se cuenta con investigaciones en poblacion mexicana que nos
indiquen cual es la postura de los médicos en nuestro pais.




2.3 Deseo y busqueda de infor i6n de los pacientes con cancer

El grado en que los pacientes desean estar bien informados sobie su diagnostico de
cancer, permanecia desconocido hasta hace algunos afos (Cassileth et al.,1980) sin
embargo, recientemente ha aumentado el interés de los investigadores en el area de
la salud de conocer la opinién de los pacientes.

Aunque el recibir informacion frecuentemente causa estrés en los pacientes, la
mayoria de ellos prefieren estar informados de sus circunstancias para minimizar la
incertidumbre, facilitar el afrontamiento apropiado y reducir el estrés. (Cassileth et al.,
1980; Blanchard, et al., 1988)

Cassileth et al. (1980) de ia Universidad de Pensilvania estudiaron las preferencias
de informacion y participacion activa en 256 pacientes con cancer a través del
“Information Styles Questionnaire” elaborado por ellos mismos. El objetivo de la
investigacion fue determinar las caracteristicas demograficas y médicas de los
pacientes que buscan informacién detallada sobre su padecimiento y prefieren
participar en su cuidado, sin dejar la responsabilidad so6lo al médico. Encontraron que
la anica variable realmente relacionada con las preferencias de informacion detallada
y participacion, fue la edad; siendo los pacientes mas jovenes los que buscaban
informacion y participacion mientras que los de mayor edad, preferian no contar con
demasiada informacion y dejaban toda la responsabilidad de su salud en el meédico.

Pimentel et al. (1999) del! Servicio de Oncologia Medica del Hospital de Sao
Sebastiao de Portugal, estudiaron la cantidad y calidad de informacion deseada en
pacientes portugueses con cancer. Adaptaron el “Information Styles Questionnaire”
de Cassileth et al (1980), y ainadieron 5 preguntas. Su instrumento final consté de 21
reactivos. Estudiaron una muestra de 193 pacientes con cancer y encontraron que
68.9% de los pacientes conocia su diagnostico, 74% deseaba tanta informacion
como fuera posible (buena o mala), mientras que solo el 3.6% preferia no tener
informacion. 85% deseaba saber si su enfermedad era cancer y el 96.4% deseaba
conocer su diagnéstico. El 76.6% queria estar involucrado en la toma de decisiones
sobre su enfermedad mientras que el 10.4% preferia dejar las decisiones al médicoy
la familia y el 11.4% sélo al doctor. El 21.8% estaba totalmente satisfechos con la
informacion que habian recibido del doctor, 53.7% estaba mas o menos satisfecho y
el 24.9% nada satisfecho.

Friedrichsen, Strang y Carisson (2000) realizaron un estudio cualitativo con 30
pacientes en un hospital de Suiza, describieron diferentes tipos de relacion cuando
eran informados del mal pronodstico de su enfermedad. En general, no estuvieron
satisfechos con la manera en la que sus médicos actuaron. Esto coincide con otros
estudios como el de Trippi en 1999 (citado por Hirny, 2000) donde de 1000 mujeres
con cancer de mama en Suiza, soélo el 56% estuvo satisfecha con la informacion que
se le proporciono.




En una investigacion dirigida por Spair et al. (2000) en un Hospital oncolégico de dia
en Jerusalén, se estudio a 103 pacientes con cancer, a través de una entrevista
estructurada y se encontré que el 98% esperaba que sus médicos fueran pacientes y
habiles en la forma de realizar procedimientos de diagnostico, 95% que los médicos
tuvieran tacto y fueran considerados con ellos, y el 856% consideré importante que los
medicos fueran capaces de manejar adecuadamente el dolor y las consecuencias
psicosociales del cancer. En cuanto a la comunicacién de malas noticias, el 92%
indicd que querian conocer toda la verdad, mientras que solo el 6% preferia que el
diagnostico se le diera a la familia y no a ellos. El 85% estuvo satisfecho con la
informacién proporcionada por sus meédicos y el 90% manifesté estar satisfecho con
la sensibilidad transmitida por el médico. A pesar de expresar un alto nivel de
satisfaccion casi dos tercios de los pacientes con enfermedad avanzada, no
conocian reaimente su verdadero pronéstico.

Lind, Good, Seidel, Csordas y Good (1989) estudiaron en pacientes con cancer los
elementos mas importantes en la comunicacién en relacion con la revelacion del
diagnéstico, prondstico y tratamiento. Reportaron que so6lo el 14% de los pacientes
en su estudio consideré como lo mas importante la revelacién del diagnostico, el 52%
el prondstico y el 18% el tratamiento.

Fielding y Hung (1996) investigaron sobre las preferencias de informacion con
relacion al diagnostico, prondstico, opciones de tratamiento e involucramiento en la
toma de decisiones con una muestra de 2674 personas sanas en el supuesto de que
tuvieran una enfermedad como el cancer. Encontraron que el 95% desearia conocer
el diagnostico, 97% desearia conocer el prondstico y el 90% quisiera discutir sobre
sus opciones de tratamiento. Solo la edad se relaciond con las preferencias; los mas
jovenes prefieren mas informacion e involucramiento que los mas grandes.

Centeno y Nuiiez (1994) evaluaron a través de una entrevista semi-estructurada, el
grado de conocimiento del diagnostico y las actitudes en relacién con la informacion
en 97 pacientes con cancer avanzado en Valladolid y Madrid. Encontraron que el
68% no habia sido informado de su diagnéstico, el 60% de éstos tenian una alta
sospecha sobre su enfermedad y el 42% de los que no estaban informados no
deseaban recibir mas informacion. Se encontré que la informacién del diagnéstico es
una variable que beneficia el establecimiento de relaciones y comunicacién
satisfactorias entre pacientes, sus familias y el personal médico.

Aunque actualmente se reconoce ampliamente la importancia de proporcionar
informacioén individualizada a los pacientes con cancer, se sabe poco acerca de la
estabilidad de las preferencias expresadas sobre informacién e involucramiento en la
toma de decisiones.(Butow, Maclean, Dunn, Tattersall y Boyer,1997)

Buttow et al (1996) hicieron una investigacion con 80 pacientes australianos y
encontraron que las preferencias generales de informacién e involucramiento fueron
relativamente estables en el corto plazo, sin embargo hay una considerable
variabilidad en los pacientes cuya condicién ha empeorado, quienes prefieren cada
vez menos informacion e involucramiento en la toma de decisiones. Por lo tanto,
factores situacionales como el cambio en el estatus de la enfermedad, pueden
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modificar las preferencias de informacion y el involucramiento. Por io anterior, si se
quiere proveer el apoyo dque los pacientes necesitan, es necesario explorar sus
necesidades de informacion en cada consulta. También se encontré cierta
variabilidad en las preferencias dependiendo del médico que daba la consulta, io que
sugiere que la conducta del médico también podria influir en la expresion de
preferencias.

Por otro lado, el hecho de que el paciente tenga deseos de informacion, no implica
que sera capaz de efectuar las preguntas necesarias durante la consulta a su
médico. Como lo sefalan Smith & Swisher (1998) los pacientes frecuentemente no
hacen preguntas a su médico en relacién con la enfermedad, aun cuando tengan la
inquietud de saber.

Se ha demostrado que si se apoya a los pacientes a que activamente hagan
preguntas, lo que mas les interesa saber es sobre le pronéstico, probablemente
porque a pesar de que cada vez mas médicos estan dispuestos a revelar informacién
sobre el diagnéstico, son menos lo que revelan el prondstico. (Buttow, Dowsett,
Hagerty y Tattersall., 2002)

Diversos estudios han demostrado una falta de comprension significativa del
prondstico (Mackillop, Stewart, Ginsburg y Stewart, 1988; Siminoff, Fetting, Abeloff,
1989). Este hecho se puede deber a la faita de un intercambio de informacion con el
medico sobre el pronostico, o reflejar el fendmeno psicolégico de la negacion.
(Siminoff, et al. 1989)

De todos estos estudios se puede concluir que cada vez mas son los pacientes que
expresan su deseo de recibir informacion y participar activamente en la toma de
decisiones en una relacion de colaboracion con el médico, aunque en ocasiones no
formulan las preguntas a su médico cuando lo necesitan. A pesar de que los médicos
han ido abandonando poco a poco la relacién tradicional paternalista con sus
pacientes y de que cada vez mas estan dispuestos a revelar informacion, todavia hay
pacientes que desconocen su diagnéstico o pronostico, ya sea por faita de
comunicacién con su meédico, por dificultad de comprension ante diferencias
culturales y estado emocional o por el empleo de a negacion.

2.4 El papel de Ja familia en el proceso de comunicacién

Una respuesta normal de las personas que son cercanas a ofras, es tratar de
protggerse entre ellas del dolor y sufrimiento. Este sentimiento en la familia de un
paciente con cancer, puede afectar la habilidad para afrontar la enfermedad. (Smith,
1990)

Cuando la familia se entera del diagnoéstico de cancer de uno de sus miembros, inicia
un recorrido emocional similar al del paciente que enfrenta la proximidad de su
muerte. Sufre una seria alteracion psicologica y pasa por un periodo de crisis
emocional ya que no sdélo debe afrontar la enfermedad y muerte inminente sino
multiples cambios en la estructura y funcionamiento familiar. (Gerlein, 1992) Ademas
tanto el personal de salud como el paciente esperan de la familia que sea capaz de
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contener: sus éhociones y de constituir un soporte importante. (Rait y Lederberg,
1989) v

En un 'esfuérzo por ayudar al paciente, la familia en crisis puede, a pesar de sus
buenas’intenciones, aislar al paciente y retirario de sus roles familiares previos y de
la actividad que en muchas ocasiones da sentido a su vida. (Smith, 1990)

Durante ia reaccién de crisis, todos los miembros de la familia tienen formas
caracteristicas 'y diversas de sentir y actuar; algunos miembros pueden incluso
presentar un estrés mas agudo que el mismo paciente. Durante la consuita con el
medico la familia comienza a bloquear la comunicacién desde el momento en que le
solicita que no informe al paciente su situacion. (Smith, 1990)

En el intento de protegerse a si mismos y proteger al paciente, las familias incluso
reducen el proceso de comunicacion entre ellas y el paciente, participando asi en la
llamada *“conspiracién del silencio”, misma que produce efectos nocivos en las
relaciones familiares y en le bienestar individual. (Bluebond — Langner, citados por
Rait y Lederberg, 1989) Este proceso se manifiesta en etapas tempranas del
conocimiento del diagndstico y se puede volver permanente si no se aborda de forma
adecuada.

En la conspiracion del silencio se establece un acuerdo tacito de no hablar sobre la
verdad, se asume que no se conoce y no se comparte la informacion aunque tanto la
familia como el paciente estén informados sobre la enfermedad. No sélo la
conspiracién del silencio favorece la negacion, sino que magicamente se asume que
no se debe hablar de hechos negativos y menos de la muerte. Se considera que si
no se habla de algo, eso simplemente no existe. El principal objetivo consciente de la
conspiracion del silencio es un mal entendido deseo de proteger al paciente del
sufrimiento, relegandolo al aislamiento emocional. Tanto paciente como miembros de
la familia viven en un ambiente desequilibrado en donde surge por parte de la familia
una enorme tension, irritabilidad y tristeza que se deriva de los esfuerzos agotadores
por mantener una fachada de “aqui no esta pasando nada". (Gerlein, 1992)

En algan grado, la relacién del médico con el enfermo es también una relacion con
sus familiares. En principio el médico asume alguna responsabilidad hacia la familia
inmediata del paciente. La familia influye de modo favorable o desfavorable en las
actitudes del paciente hacia su enfermedad y en su adhesion al tratamiento.

Es indudable el papel que la familia tiene en el proceso de comunicacién, muchos
profesionales de la salud piensan que es conveniente discutir con un familiar
responsable, la enfermedad del paciente, especiaimente si ésta es severa. (De la
Fuente, 1992) Esto es conveniente siempre y cuando no se deje de lado al paciente
que es quien en muchas ocasiones desea informacion y es justo el unico que no la
recibe.

Hay diferencias culturales muy marcadas en |la manera en ja que se da el apoyo. Se

sabe que las preferencias de informacion de los pacientes asiaticos son muy
diferentes a la de los pacientes occidentales debido al involucramiento de la familia.
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Por un lado, los paises orientales colocan a ia familia en un lugar mas elevado en la
esfera social que al mismo individuo por lo que con mayor frecuencia la informacion
se le da a ésta y por otro lado, las familias orientales tratan de proteger a los
pacientes del conocimiento del diagnostico y pronostico. (Fielding, et al. 1998)

Las familias japonesas no discuten el diagnostico del cancer, ni un pobre pronéstico
aun cuando la muerte es inminente, incluso dicen manifestar sus sentimientos a
través de centrase en si mismos. (Rait y Lederberg, 1989)

Segun lconomov, Vagenakis y Kalofonos (2001), en Grecia a diferencia de otros
paises Europeos y del norte de América el hecho de que aun prevalezca la politica
de no decirle al paciente su diagnéstico, involucra mas a la familia en el proceso de
comunicacion, que es quien recibe la informacion a espaldas del paciente.

Gordon y Paci (1997) encontraron que en ltalia solo el 44% de los médicos informan
al paciente su diagnostico y pronéstico si el paciente quiere conocerlo pero la familia
se opone.

En los paises latinos prevaiece el paternalismo por parte de familiares y médicos, en
el que ambos ocultan su situacion al enfermo para protegerie del sufrimiento.
(Gomez,1998; Wenk,1993) Ademas, los pacientes hispanos esperan mas
involucramiento de la familia que los no hispanos, cuando se discute acerca de la
enfermedad con el médico. (Rait y Lederberg, 1989)

El hecho de que los médicos proporcionen informacion a la familia y no al paciente,
podria indicar una falla en la evaluacion de las necesidades o preferencias de los
pacientes o la evitacion por parte del medico de dar malas noticias, dada su
naturaleza estresante no sélo para el paciente sino también para el médico.

2.5 Afrontamiento en pacientes con cancer

Hay que reconocer que el conocimiento de! diagnéstico de una enfermedad
potencialmente mortal como es el cancer, constituye en si mismo un factor
estresante. Asi, Fallowfield (1994) expresa que la exposicién a la informacién
potencialmente amenazante, puede ser una fuente de estrés para los pacientes.

Cassileth et al. (1980) sugieren que el conocimiento completo de las circunstancias
medicas, puede anular en los pacientes la capacidad para emplear el Gtil mecanismo
de defensa de la negacion. La participacion informada podria ser daiina y dolorosa
en los pacientes que afrontan el cancer a través de la negacion y evitaciéon.

El afrontamiento incluye numerosas maneras de enfrentar una gran diversidad de
transacciones entre las personas y su medio ambiente. Por lo tanto, no es un
concepto homogéneo. Puede describirse en términos de estrategia, tactica,
respuesta, cognicion o conducta. Es un fenémeno que puede identificarse por
introspeccion o por observacion e incluye eventos internos y acciones. (Zeidner &
Endler, 1996)




Cuando una persona confronta una situacion que amenaza su integridad fisica y
psiquica, es necesario emplear estrategias de afrontamiento para reducir a limites
tolerables la situacion estresante. El afrontamiento es un aspecto importante de la
teoria cognitiva-transaccional del estrés propuesta por Lazarus,1966; Lazarus y
Folkman, 1984. (citados por Endler & Parker, 1980) -

En la aproximaciéon orientada al afrontamiento como un proceso, éste ha sido
definido como “ los esfuerzos cognitivos y conductuales para manejar demandas
especificas externas o internas (y el confiicto entre ellas) que son evaluadas como
que exceden los recursos de la persona”. (Lazarus, citado por Zeidner & Endler,
1996)

Asi mismo, Pearlin y Schooler (1978), definen el afrontamiento como “las conductas
cogniciones y percepciones en las que se ocupa la gente cuando contiende con los
problemas de la vida®

Billings y Moos (1981), definen el afrontamiento como *“los intentos del individuo para
utilizar recursos personales y sociales que lo ayuden a manejar reacciones de estrés
y a realizar reacciones especificas para modificar los aspectos problematicos del
ambiente”.

Valentiner, Holahan y Moos (1994) definieron fas estrategias de afrontamiento como
las respuestas cognoscitivas o conductuales por parte de una persona, que llevan a
reducir o a eliminar el malestar psicologico o las condiciones estresantes.
Categorizan las estrategias de afrontamiento como aquellas en las que se confronta
el problema y aquellas en las que se evita.

Diversos investigadores han intentado identificar y evaluar tas dimensiones basicas
de la conducta de afrontamiento. Los investigadores mas importantes en ésta area
son Folkman y Lazarus en 1980, (citados por Ong, et al.. 1999) que se han centrado
en la evaluacion de las estrategias de afrontamiento de pacientes ante diferentes
situaciones problematicas. Dichas estrategias han sido clasificadas como
afrontamiento centrado en el problema y afrontamiento centrado en la emocion.
Ambos tipos de afrontamiento utilizan tanto la modalidad cognoscitiva como la
conductual. Esta es una clasificacién ampliamente utilizada por la gran mayoria de
los investigadores.

Endler y Parker (1990) proponen una tercera dimension a considerar: fa evitacion,
dimensién que también ha sido ampliamente considerada en las investigaciones de
afrontamiento.

Pearlin y Schooler (1978) dividen el afrontamiento en: respuestas que modifican la
situacién, respuestas que modifican el significado del estrés y respuestas dirigidas a
controlar los sentimientos causados por el estrés

Miller (1987) ha medido los estilos de afrontamiento en situaciones estresantes
hipotéticas y los ha clasificado como confrontacién cognitiva (monitoring), la

14




tendencia a buscar informacion activamente sobre el evento aversivo y evitacion
cognitiva (Blunting), \a tendencia a buscar distraccion de la situacién amenazante.

Billings y Moos (1981) inspirados en las teorias de estrés y afrontamiento de
Lazarus, clasificaron al afrontamiento por su método en: cognitivo-activo, conductual
activo y evitacion; y por su funcion en: afrontamiento centrado en el problema que se
refiere a la solucion de problemas y busqueda de informacidn y afrontamiento
centrado en la emocién que se refiere a la regulacion afectiva y a la descarga
emocional. Mas tarde, en 1984 afadieron una tercera dimension afrontamiento
centrado en la evaluacion que se refiere al andlisis l6gico de la situacion.

Existen diversas dificultades conceptuales alrededor de la definicion y dimensiones
del afrontamiento. Como consecuencia, la evaluacién del afrontamiento es
complicada y existen también ciertas limitaciones metodoldgicas y muchas veces
ausencia de evidencia empirica que soporte la definicion y dimensiones adoptadas
por cada autor. Esto ha influido en la generacion de una gran diversidad de
instrumentos. (Zeidner & Endler, 1996) A continuacién mencionaré sélo algunos:

The Miller Behavioral Style Scale (MBSS) que consta de 32 items con dos
dimensiones: Confrontacién cognitiva (monitoring): Tendencia a buscar activamente
informacion sobre el evento aversivo. y evitacién cognitiva (blunting): El individuo
trata de buscar distraccion de la situacién amenazante. (Miller, 1987)

The Ways of Coping Cuestionnaire (WCQ), primero llamado Ways of Coping
Checklist de Lazarus, que consiste en 50 items con ocho escalas: afrontamiento de
confrontacion, distanciamiento, autocontrol, bisqueda de apoyo social, aceptacion de
responsabilidad, escape - evitacién, solucion de problemas y reevaluacion positiva.
(Zeidner & Endler, 1996)

_The Coping Strategy Indicator (CSI) creado por Amirkhan en 1990, consta de 33
items y 3 subescalas: soluciéon de problemas, busqueda de apoyo y evitacion.
(Zeidner & Endler, 1996)

The Coping Inventory for Stressful Situations (CISS) de Endler y Parker (1990) que
consta de 48 reactivos divididos en tres subescalas: afrontamiento orientado a la
tarea, orientado a la emocion, y evitacion que se divide en distraccion y lo social.

Health and Daily Living (HDL) Moos, Cronkite, Billings y Finney en 1986 disefaron y
adaptaron varios instrumentos compilados en un solo instrumento Ilamado HOL,
9ntre €stos se encuentran los indices de respuestas de afrontamiento ante sucesos
importantes derivados de las observaciones de Billings y Moos (1981). Consta de
tres escalas: Afrontamiento cognitivo - activo, Afrontamiento conductual activo y
evn?cién distribuidas en 33 items que se responden en una escala tipo likert de 4
puntos.

En las Gltimas décadas, ha habido un creciente interés en el importante papel que

juega el afrontamiento como mediador entre el estrés y estados emocionales y
conductas consecuentes. (Endler & Parker, 1990)
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Los pacientes se encuentran mejor psicolégicamente, conductualmente vy
fisiolégicamente, cuando la informacién que reciben sobre su condicion médica es
acorde con sus propios estilos de afrontamiento. Generalmente los que emplean la
confrontacién, estan mejor mientras mas informacién se les dé y aquellos con un
estilo de evitacion, estan mejor con menos informacion. Se sabe que los que
emplean una alta confrontacién, presentan mas preocupacién sobre la enfermedad
en comparacion con los que emplean una baja confrontacién. (Miller, 1995)

Cuando los pacientes con cancer se encuentran bajo quimioterapia, un porcentaje
mayor de los que emplean la confrontacién (75%), experimentan nausea
comparados con los que niegan (41%). (Gard, Edwards, Harris y Mc Cormack,
citados por Miller, 1995)

Acuiia, (1998) empleo el HDL para investigar el posible efecto mitigador de
afrontamiento (confrontacion y evitaciéon) sobre los efectos nocivos que el estrés
tiene sobre la salud en estudiantes mexicanos. Encontré que el afrontar activamente
los problemas, no ayuda a lidiar con el estrés, pero evitar los problemas en cambio,
afecta la salud de forma negativa.

Las diferencias entre ambos estilos de afrontamiento son consistentes e indican que
los que confrontan tipicamente, atienden y buscan informacion amenazante sobre
eventos médicos aversivos, y los refuerzan y amplifican cognitivamente; mientras
que los que evitan tipicamente, se distraen del evento amenazante Yy
psicolégicamente atentan la sensacidon de amenaza. Sin embargo, los que evitan,
tienen mayor riesgo de negar los riesgos en los que se encuentran y por lo tanto,
pueden tener menor adherencia a los tratamientos. (Miller, 1995)

Acufa, 1998 refiere que las personas que confrontan sus problemas, en
comparacion con las que los evitan, sufren menos malestares psicolégicos y
conservan mejor su calidad de vida.

Dado que los estilos de afrontamiento de los pacientes parecen influir en la
informacion proporcionada por los médicos (Watkins citado por Ong et al., 1999) es
posible asumir que dichos estilos de afrontamiento tienen un efecto en la conducta
de comunicacion y busqueda de informacion de los pacientes.

De este modo, si los médicos pudieran conocer los estilos de afrontamiento que
emplean sus pacientes, su comunicacion podria ser mas efectiva y apropiada, lo cual
elevaria la satisfaccion, busqueda de informacion, adherencia al tratamiento y
bienestar en general de los pacientes. (Miller citado por Ong et al., 1999)

De todo lo anterior, se puede concluir que el dilema de informar al paciente de su
condicién médica por el respeto a su derecho de saber, o no informar para protegerio
de informacién potenciaimente dolorosa; es un problema cada vez mas estudiado.
Hoy en dia, los codigos éticos y legales abogan mas por la autonomia de los
enfermos. Todo el mundo parece tener sus propias opiniones respecto al decir o no
decir y sin embargo rara vez se toma en consideracion el punto de vista del paciente
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y lo que éi desea. Los profesionales de la salud deciden qué es lo mejor para €l sin
preguntarle, (Doyle, 1994) Estudios recientes refieren que la mayoria de los
pacientes desean estar bien informados tanto sobre aspectos generales como
especificos de su enfermedad y sus tratamientos. (Ong et al., 1999; Cassileth et
al.,1988; Pimentel et al., 1999; Fielding y Hung, 1996) De ahi la importancia de
saber, como un primer paso, si los pacientes de los hospitales gubernamentales en
nuestro pais desean o no recibir informacion sobre su diagnostico y prondstico y
detectar cuales son las variables que influyen para que asi sea.

Otro de los problemas, ademas del ditema de decir o no decir. es la dificultad del
meédico y del paciente de comunicarse adecuadamente. En un sinnumero de
ocasiones, los médicos que estan a favor de revelar el diagnéstico a sus pacientes,
lo hacen y sin embargo, muchos continian desinformados sobre su estado de salud.
Esto sin duda puede relacionarse con una enorme diversidad de factores como son,
la actitud del meédico y su forma de comunicarse con el paciente, la dificultad del
paciente para comprender informacion que le es totalmente ajena, su dificultad de
retener informacion en un momento de crisis, de afrontar el problema de una manera
efectiva, el empleo de mecanismos como la negacion que le protegen de la
informacién dolorosa, o que simplemente no desea en ese momento recibir toda la
informacion que se le proporciona.

Y finalmente, en diversas ocasiones el meédico esta dispuesto a revelar informacién a
su paciente en e/ momento en que éste lo solicite, el paciente desea la informacion
€n un momento determinado; pero no es capaz de efectuar las preguntas necesarias
durante la consulta a su médico. Como lo seralan Smith & Swisher (1998) los
pacientes frecuentemente no hacen preguntas a su médico en relacién con la
enfermedad, aun cuando tengan la inquietud de saber.

El hecho de que el personal de salud conozca las necesidades de los pacientes y
sea capaz de tener una adecuada comunicacion con ellos, influye directamente en el
establecimiento de una relacién de confianza tan necesaria para la adherencia
terapéutica, la adaptacion del paciente a su enfermedad y su calidad de vida.
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3. PLAN DE INVESTIGACION

3.1 Objetivo *

El objetivo de la investigacion fue saber si realmente los pacientes desean recibir
informacion sobre su diagndstico y pronostico, si buscan informacion cuando la
necesitan, y cuales son las variables demograficas, clinicas y el tipo de afrontamiento
que se correlacionan. Como informacion adicional, se explord el punto de vista de la
familia y de los médicos sobre la revelacion de informacion a los pacientes.

3.2 Problemas de investigacion

1 ¢Existe deseo de informacion de los pacientes sobre su diagnostico y
pronostico?

2 ¢Los pacientes que tienen alguna duda sobre la enfermedad, la preguntan a
su médico?

3 ¢ Qué variables se correlacionan con el deseo y busqueda de informacion?

3.3 Variables

Variables criterio:

Deseo de informacién
Busqueda de informacion

Variables explicativas:
Demogréficas (Edad, sexo, escolaridad, ocupacion, estado civil, nivel socio
economico, religion, procedencia, tiempo que tarde en llegar al hospital)
ClInicas (Diagnéstico, tiempo de diagnéstico, estadio clinico, funcionalidad
fisica, pronéstico, Status Terapéutico).
Afrontamiento

3.3.1 Definicion conceptual

Deseo de informacién. La necesidad de los pacientes con cancer de conocer su
diagnéstico y prondstico.

Busqueda de informacién: La conducta de los pacientes de preguntar al meédico 1o
que desean saber.

Procedencia: Lugar donde la persona vive en la actualidad.
Diagnéstico: Se refiere a la localizacién del tumor.

Tiempo de Dx: Tiempo transcurrido desde que llego al Instituto hasta el momento de
la entrevista




Estadio Clinico: Se refiere a la progresion de la enfermedad al momento del
diagnostico. Cada nivel depende de la patologia de que se trate (I, Il, Ill, IV) En
general, mientras menor sea el numero asignado, mayor es la probabilidad de
curacién. Se dice que es “no valorable® (NV) cuando el paciente es atendido
inicialmente fuera de la institucion y no se cuentan con los datos suficientes para
determinar su estadio clinico.

Funcionalidad Fisica: Cualidad de mantener integras las funciones del organismo,
que permiten preservar las habilidades de la vida diaria.

Pronéstico: Es una prediccidn clinica sobre la probabilidad de curacién. Se tomara en
cuenta el pronéstico al momento de la investigacion.

Alto potencial de curacion. Pacientes con cancer que al recibir una o varias
modalidades de tratamiento, cuentan con probabilidades de curacién arriba del

70%.

Potencial intermedio_de curacién. Pacientes con cancer que al recibir una o
varias modalidades de tratamiento, cuentan con probabilidades de curacion de
entre un 40y 70%.

Bajo_potencial de curacion. Pacientes con cancer que al recibir una o varias

modalidades de tratamiento, cuentan con menos del 40% de probabilidades de
curacion.

Paliativo, Pacientes con cancer con persistencia de enfermedad a pesar de
haber recibido tratamiento oncoldgico o que sin haberlo recibido, no tiene
probabilidades de curacion.

Terminal. Paciente con persistencia de cancer con repercusiones en dos o mas
organos o sistemas (falla organica miltiple) que lo llevara a la muerte en un
corto periodo de tiempo.

Estatus terapéutico: se refiere al tipo de intervencion de acuerdo con la condicién del
paciente.

En_control. Cuando el paciente ya no requiere de ningun tratamiento oncologico
y unicamente acude a consulta para vigilar que su situacion de salud no haya
cambiado.

En tratamiento. Cuando el paciente aun recibe alguna modalidad de tratamiento
oncolégico ya sea con fines curativos o paliativos.

Fuera de tratamiento Oncoldgico (FTO). cuando el paciente ya no recibe tratamientos

contra el cancer debido a que seria intil, por la progresion de la enfermedad.
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Afrontamiento: Son las respuestas cognoscitivas o conductuales por parte de una
persona, que ilevan a reducir o a eliminar el malestar psicolégico o las condiciones
estresantes. Los métodos de afrontamiento son:

Afrontamiento conductual - activo: se refiere a las conductas que ha lievado a cabo el
individuo para tratar directamente con el problema y sus efectos.

Afrontamiento_cognoscitivo_ - activo: se refiere a los intentos que hace el individuo

para analizar su evaluacion sobre la dificultad del evento.

Evitacién del afrontamiento: se refiere precisamente a evitar confrontar activamente
el problema o a reducir indirectamente la tensién emocional por medio de conductas
como fumar o comer mas. i

Se consider6 que: edad, sexo, escolaridad, 'ocupacién,' estado civil, nivel
socioeconoémico, procedencia, tiempo que tarda en llegar al hospital y religién, no
necesitan definicion debido a que son del dominio pﬁb}ico. Ve o

3.3.2 Definicién operacional

Deseo de informacién: Se midié a través de una entrevista estructurada elaborada
por la presente investigadora tomando como base el cuestionario de Cantidad y
Calidad de Informacién de Pimentel, et al. (1999), considerando los siguientes
reactivos:1, 21-25, (ver anexo V)

Busqueda de informacién: Se midi6 a través de una entrevista estructurada
elaborada por la presente investigadora tomando como base el cuestionario de
Cantidad y. Calidad de Informacion de Pimentel, et al. (1999). Considerando los
siguientes reactivos 17 y 18. (Ver anexo V)

£dad: Tiempo de vida en afios

Escolaridad: Respuesta de la persona a cantidad de afos estudiados.

Ocupacién: Respuesta de la persona a lo que se dedica.

Nivel Socioeconémico. Obtenido a través del reporte de trabajo social, es
determinado por el tipo de alimentacion, la zona de ubicacion, caracteristicas de
vivienda, ingreso diario y numero de integrantes de la familia. Sus valores son
1.2,3,4,5,6 donde 1 es el nivel mas bajo y 4 el mas alto. 5 es el valor asignado para
los pacientes que proceden de medio privado y 6 para los subrogados del ISSSTE o
IMSS.

Tiempo que tarda en llegar al hospital. Respuesta de la persona al tiempo en minutos
que emplea en trasladarse desde su casa al hospital.
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La manera en que se midieron las siguientes variables fue a través de la respuesta
de la persona a la pregunta directa: sexo, estado civil, religién, procedencia.

Diagnéstico: Es determinado por el médico

Tiempo de Dx: Tiempo transcurrido en meses desde que llego af Instituto hasta el
momento de la entrevista

Estadio Clinico: Es determinado por el médico

Funcionalidad Fisica: Se midi6 a través del Ecog por dos observadores para
determinar confiabilidad.

Prondstico: Es determinado por el médico

Estatus terapéutico: Es determinado por el médico

Afrontamiento: Respuesta a la seccion de afrontamiento del cuestionario de salud y
vida cotidiana originalmente elaborado por Billings y Moos, 1981, traducido y
adaptado por Ayala y Aduna en 1989.

3.4 Hipdtesis

1 H1 Los pacientes con cancer si desean informacion sobre su diagnéstico y
pronostico
HO Los pacientes con cancer no desean informacién sobre su diagnoéstico y
prondstico

2 H1 Los pacientes que tienen dudas sobre su enfermedad siempre las

preguntan al médico
HO Aun cuando los pacientes tienen dudas sobre su enfermedad, no siempre
las preguntan al médico

3 H1 Las variables demograficas, clinicas y el tipo de afrontamiento se
correlacionan con el deseo y btisqueda de informacion
HO Las variables demograficas, clinicas y el tipo de afrontamiento no se
correlacionan con el deseo y bisqueda de informacion
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4. METODO

4.1 Tipo de investigacion

Esta investigacion es de tipo correlacional (se pretende conocer la relacion entre las
variables, no relaciones funcionales), expostfacto (no se modificaran las variables
seleccionadas, simplemente se estudiaran tal y como se presentan), multivariada, (se
estudiaran diversas variables en su relacion con la variable dependiente).

4.2 Disefio

Esta investigacion se desarrollé de acuerdo con un disefio de una sola muestra, con
observaciones independientes. Es transversal debido a que se llevo a cabo una sola
medicion (se estudiaron a diferentes personas en un determinado momento).

4.3 Tipo de muestreo

El muestreo es no probabilistico, accidental o por conveniencia, ya que la seleccién
de los sujetos no depende de la probabilidad o del azar, sino de causas relacionadas
con la investigacién. Se captaron a los pacientes de consuita externa, quimioterapia
ambulatoria y hospitalizados que tuvieron un diagnéstico confirmado de cancer, del
Instituto Estatal de Cancerologia de Guerrero.

4.4 Sujetos

200 pacientes del Instituto Estatal de Cancerologia de Acapuico, con cualquier
diagnéstico de cancer confirmado, con cualquier pronéstico, de cualquiera de los dos
sexos, de 18 afios en adelante, que hablen espaiiol, que acepten participar en la
investigacion y que no presenten alguna dificuitad auditiva o verbal que les impida
comunicarse.

4.5 Escenario

El Instituto Estatal de Cancerologia del estado de Guerrero, brinda atencién a
pacientes con cancer procedentes principalmente de las siete regiones del estado de
Guerrero (Costa chica, Costa grande, Acapulco, Centro, Norte, Tierra caliente y
Montaiia), asi como de los estados de Oaxaca, Michoacan y otros.

La consulta externa se divide en los siguientes servicios: ginecologia, tumores
mamarios, cabeza y cuello, gastrologia, clinica de lesiones tempranas, urologia, piel
y partes blandas, neumologia, tumores mixtos, y cuidados paliativos; hay un total de
cinco consultorios.

El area de hospitalizacion del Instituto Estatal de Cancerologia consta en la
actualidad de 11 camas en donde se interna a algunos de los pacientes cuando
recibiran tratamiento con quimioterapia, a todos los que seran sometidos a cirugia o
a los que por su estado de salud requieren estar internados para su atencion.
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El area de Terapia Ambulatoria es el lugar en donde los pacientes reciben
tratamiento de quimioterapia, sin la necesidad de pasar por la consulta nj
hospitalizarse.

4.6 Instrumentos -

Entrevista sobre datos demogréficos y clinicos del paciente: Esta entrevista
estructurada se elabor¢ para recabar la informacion suficiente para obtener los datos
generales del paciente y de su enfermedad: Edad, sexo, escolaridad, ocupacion,
estado civil, numero de hijos, nivel socio econémico, religiéon, procedencia y tiempo
que tarda en llegar al hospital, diagnéstico, tiempo de diagnéstico desde que llegd al
instituto hasta el momento de la entrevista, estadio clinico, funcionalidad fisica,
pronostico al momento de la investigacion y estatus terapéutico. (estos datos se
presentan en los anexos)

El nivel socio econémico: se obtuvo del expediente clinico. Es la trabajadora social
del hospital, quien lo determina. Para establecerlo, realiza una entrevista basada en
el tipo de alimentacién, la zona de ubicacion y caracteristicas de su vivienda
incluyendo namero de habitaciones y material de construccion.

A cada una de las variables le corresponde una puntuacion, el total de estos puntos
Se suma con el ingreso percapita que es el ingreso diario (considerando el salario
minimo vigente), entre el niomero de integrantes de cada familia. El valor obtenido se
localiza en la siguiente tabla de clasificacién socioceconomica:

0 a 24 A 80 a 89 E
25 a 44 B a0 a 99 F
45 a 64 (o3 100 a mas G
65 a 79 D subrogados S

Donde el nivel socioeconémico mas bajo corresponde a la letra “A™ y el mas aito a la
letra “G”. Posteriormente son clasificados de la siguiente manera:

A= 1 G, = 4
ByC=-.2 Privados = 5
D,E,F=3 Subrogados = 6

Los pacientes subrogados son aquellos que cuentan con Seguro Social o ISSSTE y
que son atendidos en ia Institucion. Esta clasificacion socioeconémica puede variar
de acuerdo con el criterio de la trabajadora social.

Esta evaluacion es empleada en el Instituto Estatal de Cancerologia de Acapulco y
se adapté de la del Instituto Nacional de Cancerologia.

El nivel de funcionalidad fisica: se obtuvo a través del ECOG (Eastern Cooperative
Oncology Group) y se aplicéd por la investigadora y por uno de los meédicos del
hospital. Es una escala que emplean médicos e investigadores para evaluar el modo
en que el progreso del cancer afecta las actividades de la vida diaria de los
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pacientes, Fdé creéda bor Oken etr al..(1 982) y actualmente es una de las escalas de
mayor empleo entre los médicos de todo el mundo incluyendo México.

EI ECOG consta de cinco puntos donde 0 significa que el paciente es capaz de tener
una actividad fisica normal y 4 significa que el paciente se encuentra incapacitado,
no puede cuidar de sl mismo y pasa todo el tiempo confinado en la cama. (ver anexo

X1

Entrevista sobre el deseo y busqueda de informacién: Es una entrevista estructurada
con preguntas cerradas, elaborada por la presente investigadora tomando como
base el cuestionario de Cantidad y Calidad de Informacién de Pimentel, et al. (1999)
adaptado del Information Styles Questionnaire de Cassileth et al. (1980) La versién
de Pimentel consta de 21 reactivos para evaluar: un reactivo la cantidad de
informacion deseada, 12 el tipo de informacion deseada por los pacientes en relacién
con el diagnostico y pronostico, dos cémo y por quién desean dicha informacion, uno
si en general estan satisfechos con la informacion que les proporcionan sus médicos
sobre la enfermedad, uno toma de decisiones, uno el involucramiento de la familia y
dos si desean saber sobre apoyos financieros y sociales.

La razoén por la que se empled el cuestionario en forma de entrevista, es
principalmente debido a que la mayor parte de la poblacion que se atiende en el
Instituto Estatal de Cancerologia es anaifabeta.

Cuestionario de Salud y Vida Cotidiana (HDL): Originaimente elaborado por Moos, et
al. (1986), es un cuestionario de auto informe que consta de tres partes. Una para
medir diferentes indices de salud, otra para medir afrontamiento y ofra
funcionamiento social. La seccién del DHL que se emplea para medir estrategias de
afrontamiento, fue desarrollada originalmente por Billings y Moos. (1981) La
validacion se realiz6 con una poblacion de pacientes deprimidos y otra de adultos
normales, y obtuvieron una consistencia interna de .62 para el afrontamiento
conductual activo, .74 para el afrontamiento cognitivo activo y .60 para la evitacién.

El DHL fue traducido al espanol y adaptado a México por Ayala y Aduna en 1989. Al
parecer no reportaron datos de confiabilidad y validez y no hay evidencia de que se
haya aplicado a pacientes con cancer.

En este estudio, se utilizé unicamente la seccion dedicada a las conductas de

afrontamiento, que se refieren a las estrategias individuales de resolucion de
problemas y de biisqueda de ayuda y se adapto para la poblacion de estudio.
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La seccion de afrontamiento del instrumento original, consta de 33 reactivos y de las
siguientes escalas: . :

Afrontamiento cognitivo - activo (ACG)
Afrontamiento conductual - activo (ACD)
Afrontamiento de evitacion (AE)

Andlisis I6gico (AL)

Busqueda de informacion (BI)
Resolucion de problemas (RP)
Regulacion afectiva (RA)

Descarga emocional (DE)

Cuestionario sobre opinién y actitud de los médicos sobre la revelacion de
informacién a pacientes con céncer: Es un cuestionario elaborado por la presente
investigadora, para conocer la opinion de los médicos acerca de la revelacion del
diagndstico y prondstico a los pacientes, el papel de la familia y la necesidad de
lineamientos. Se tomé como base el de Grassi, et al. (2000) que consta de 10
preguntas que buscan explorar la opinion de los médicos sobre el decir o no la
verdad a los pacientes.

4.7 Procedimiento

El primer paso fue elegir alguno de los consultorios, para invitar a los pacientes, que
cumplieran con los criterios de inclusion, a participar en la presente investigacion. E!
medico llevo a cabo su consulta de manera habitual y durante ella establecio el nivel
de funcionalidad fisica (ECOG), recordando que la calificacién de este instrumento se
obtiene a través de la observacion directa del paciente durante su consulta.

Posteriormente, el medico envié a la investigadora a través de la enfermera, el
expediente clinico del paciente, el pronostico y el ECOG en un sobre cerrado. La
investigadora ley6 el expediente para obtener los datos demograficos y clinicos y
posteriormente llevé a cabo la entrevista sociodemografica, la del deseo y blisqueda
de informacion y el cuestionario de afrontamiento mismo que se aplico también en
forma de entrevista por las razones ya mencionadas.

Al finalizar las entrevistas, la investigadora califico, al igual que el médico, el estado
de funcionalidad fisica (ECOG) a través de sus observaciones. Finalmente se
cotejaron los dos resuitados de las evaluaciones del ECOG (procedimiento doble
ciego) para asegurar la objetividad de las mismas.

En el area de quimioterapia ambulatoria, fue la enfermera encargada, la que evalud
el ECOG. En el caso de los pacientes hospitalizados, se pidio el apoyo para dicha
evaluacion al medico responsable del paciente en ese momento.

De este modo, se obtuvo una muestra inicialmente de 20 pacientes para llevar a
cabo la prueba piloto de las entrevistas y el instrumento con la finalidad de asegurar
que toda la informacion solicitada fuera clara para los pacientes y que a través de
dichos instrumentos se obtuviera la informacion deseada.
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Después de la prueba piloto y una vez analizados los resultados de la misma, se
obtuvo una muestra de 200 pacientes para la presente investigacion.

Inmediatamente después de las entrevistas a cada paciente, se entrevistéo por
separado al familiar responsable con ia finalidad de conocer su comprensién del
diagnéstico y prondstico del paciente y su postura con relacion a la revelacion de
informacion.

Asl mismo al finalizar todas las entrevistas a pacientes y familiares, se considerd
importante, como informacion adicional a la investigacion, conocer la opinion y
actitud en la practica clinica de los médicos relacionados con la comunicacion de
malas noticias del Instituto Estatal de Cancerologia acerca de la revelacion del
diagnéstico y pronodstico, por lo que se les invité a que respondieran un cuestionario
andnimo de 12 preguntas.

Una vez recabados todos los datos, se llevaron a cabo los analisis estadisticos
pertinentes.
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5. RESULTADOS
5.1 Informe de la prueba piloto

El objetivo de la prueba piloto fue detectar la claridad de los instrumentos y si eran
adecuados para la poblacién en la que se pretendia aplicarlos.

Para la prueba piloto se seleccionaron 21 pacientes del Instituto Estatal de
Cancerologia de Acapulco, que cumplieran con los criterios de inclusion. La media de
edad fue de 46 afios con una desviacion estandar de 12. E| 85.7% fueron mujeres y
el 14.3% hombres. El 33.3% de la muestra fue analfabeta, el 38% tenia nivel
primaria, el 4.8% secundaria, 4.8 educacion técnica, el 14.3% nivel profesional y sélo
un paciente (4.8%) nivel postgrado. La mayoria (71.4%) casados y el 90.5% de la
religion catélica. R .

En cuanto al diagnéstico clinico de la muestra, pueder observarse en la tabla 1, que la
mayoria de los pacientes (52.4%) fue de cancer cervico - uterino o cancer de mama.

Tabla 1, Distribudéh de fre(:denciaé de diagnésticbé clinicos

X S %
Cervico Uterino 5 T 238%
Mama 6 28.6%-.
Cabeza y Cuello 3 14.3%
Aparato digestivo 4 19.04%
Proéstata 1 4.8%
Sarcoma de partes blandas 1 4.8%
Doble primario 1 4.8%

Se llevaron a cabo las entrevistas para obtener datos demograficos y clinicos del
paciente, la de Deseo y Busqueda de Informacion y el Cuestionario de Salud y Vida
Cotidiana (la seccion dedicada al afrontamiento).

27




5.1.1 Adaptacion de la entrevista sobre el deseo y busqueda de informacion:

Esta es una entrevista estructurada con preguntas cerradas, elaborada por la
investigadora para explorar el deseo de informacion y busqueda de la misma, el
conocimiento y comprension del paciente sobre la enfermedad y la influencia de la
familia en la revelacién o no del diagnéstico y pronéstico al paciente con cancer.

Se tom6é como base el cuestionario de Cantidad y Calidad de informacion de
Pimentel, et al. (1999) adaptado de! Information Styles Questionnaire de Cassileth et

al. (1980)

Se desarrollé una version que se tradujo, se eliminaron algunas preguntas que no
tenian_aplicacion con la muestra de estudio y se agregaron otras que se consideré
arrojan informacion importante para responder a las preguntas de la investigacion.

Las preguntas eliminadas de la versién original por no coincidir con la realidad
sociocultural de la muestra fueron las siguientes:

17. ¢ Cémo te gustaria que se te informara sobre tu enfermedad?
a) - panfletos
b) videos
c) auxilio telefénico
d) computadoras (Internet/ CD ROM)
e) libros
f) cassettes
Q) revistas / periddicos
h) radio

19. Disponibilidad de apoyos financieros y beneficios fiscales por la enfermedad
a) quiero saber
b) no importa si sé o no
c) no quiero saber

20. Existencia de apoyos sociales como ayuda a domicilio y transportacion
a) quiero saber
b) no importa si sé o no
€) no quiero saber

Se eliminaron algunas preguntas por considerarse confusas y de dificil comprensién
para una muestra en su mayoria analfabeta y por estar contenidas en otras
preguntas:

Las preguntas 8 “jcuales partes de mi cuerpo estan mas afectadas por la
enfermedad?” y 9 “sobre la evolucién de la enfermedad buena o mala” estan
contenidas en . la pregunta 16 que se refiere mas directamente a la posibilidad de
curacion.

La pregunta 12 “;cémo actuara el tratamiento en mi cuerpo?” esta contenida en la
pregunta 10 que se refiere al deseo de recibir informacion sobre el tratamiento. Las
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preguntas 14 “ejemplos de los casos en los que el tratamiento ha funcionado” y 15
“ejemplos de los casos en los que el tratamiento no ha funcionado” estan implicitas
en la pregunta 13 “qué resultados han tenido los tratamientos en otros pacientes”.
(ver en el anexo Il el instrumento original)

Se agregaron preguntas que exploran el conocimiento del paciente sobre el
diagndstico, pronéstico y tratamiento, sobre sus dudas y su conducta de preguntarlas
al médico:

7 ¢Sabes de qué estas enfermo?

1 ¢ Sabes si tu enfermedad se cura?

12 ¢Tienes alguna duda o algo que quieras saber sobre tu enfermedad que no se
te haya explicado?

13 ¢Normalmente le preguntas tus dudas al médico durante la consulta?

14 ¢Comprendes para que sirven los tratamientos que te daran o que te han
dado?

Se incluy6 una seccién de preguntas para la familia, que explora el conocimiento del
diagndstico y prondstico, asi como su opinién acerca de la revelacién de los mismos
al paciente.

20 ¢Sabes de qué esta enfermo el paciente?

22 ¢ Sabes si se curara o no?

24 ¢Se le debe de decir al paciente de qué esta enfermo?

25 ¢Se le debe de decir al paciente sus probabilidades de curarse aunque el
prondstico sea malo?

Finalmente se agregaron algunas preguntas que responde el entrevistador (9, 21,
23), sobre la resistencia del paciente a decir la palabra cancer, y la comprensién de
la familia del diagnosticod y prondstico. (ver en el anexo IV el instrumento para prueba
piloto)

La entrevista se sometié a prueba piloto, sufriendo una nueva modificacion en cuanto
a la forma de plantear algunas preguntas. La pregunta 3 “¢qué tanto saben tu familia
y amigos sobre la enfermedad?” se dividi6 en dos porque los amigos no se
encuentran en el mismo nivel de importancia que la familia en el manejo de
informacion. Se encontré que el 9.5% de los sujetos de la muestra piensan que la
familia posee mas informacion que ellos sobre la enfermedad y en cambio, ninguno
piensa que los amigos tengan mas informacién, el 66.7% piensa que los amigos
saben [o mismo y un 33.3% que saben menos que ellos.

La pregunta 10 *stu enfermedad es hereditaria o contagiosa?” también se dividié en
dos, con base en las respuestas de los sujetos que participaron en la prueba piloto,
ya que ninguno pensoé que la enfermedad fuera contagiosa y en cambio e! 33.3%
pensé que era hereditaria.

L.a pregunta nimero 16 que explora el deseo de conocer prondstico “sobre la
probabilidad de curarte o no” se sustituyé por “en caso de que tu enfermedad
estuviera avanzada® debido a que con la primera forma de preguntar los pacientes
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tendian a responder automaticamente que si se querian curar. De esta forma se
asegurd que realmente expresaran su deseo de informacion a pesar de un mal
prondstico.

La tnica pregunta que se eliminé fue la 2: “cudl de las siguientes opciones describe
mejor tu situacion?”

a) Yo prefiero dejar las decisiones sobre mi tratamiento a los meédicos

b) Yo prefiero dejar las decisiones sobre mi tratamiento a los médicos y a mi
familia

c) Yo quiero estar involucrado en las decisiones del tratamiento

El'30% de los sujetos respondieron que preferian dejar las decisiones sobre su
tratamiento al médico y agregaron en su mayoria, que ¢l sin duda sabia lo que hacia.
Por esta razén se puede pensar que hubo cierta confusion entre el involucramiento
en las decisiones del tratamiento y la confianza en el médico.

Se agregaron aigunas preguntas para que las respondiera el entrevistador, sobre fa
comprension del paciente del diagnostico, pronéstico y tratamientos, debido a que
durante Ia prueba piloto se observo que el hecho de que el paciente afirme saber qué
enfermedad tiene, o su probabilidad de curacién, no significa necesariamente que la
informacion que posee sea correcta.

También se agregd una pregunta para ser respondida por el entrevistador, sobre la
negativa del paciente a haber recibido informacion a pesar de la evidencia de lo
contrario. Esto debido a que en diversas ocasiones se observd que a pesar de que el
médico le proporcionaba informaciéon a los pacientes, algunos de éstos afirmaban
minutos después que no se les habia dicho nada.

Asi, la versién final de la entrevista, quedé constituida por 31 preguntas que
expioran:

- Conocimiento sobre la enfermedad: 7,8, 11,12,13,14, 19,26,28
- Comprensién de la enfermedad: 9,15,20,27,29

- Cantidad y tipo de informacion deseada: 1, 17,21,22,23,24,25

- Por quién reciben y desean recibir dicha informacion: 4, 5

- Satisfaccion con la informacion recibida: 6

- Blsqueda de informacién: 18

- Involucramiento de la famiiia y amigos: 2, 3

- Negacion: 10, 16

- Resistencia de la familia a la revelacion de informacion: 30, 31
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5.1.2 Adaptacion del cuestionario de salud y vida cotidiana (seccién dedicada
al afrontamiento)

La version original en espafiol del instrumento de Salud y Vida Cotidiana cuenta con
una seccién dedicada al afrontamiento comprendida por 32 reactivos. (del 113 al
144)

Dado que en las instrucciones se le pide a los sujetos que elijan un problema del
pasado, y en la muestra de ésta investigacion el cancer es un problema presente; se
modifico el tiempo de los verbos para la prueba piloto.

El reactivo 116 “hablaste con un profesionista, cura, médico” se dividi® en dos
preguntas; una relacionada con el médico y otra con el sacerdote. Asi mismo, el
reactivo 117 “ rezaste para tener una guia o para darte valor’, se dividié en dos
debido a que puede ser diferente desear tener una gula, que tener valor.

El 126 “no expresaste tus sentimientos” se transformé en un reactivo positivo. (como
son todos los demas del instrumento)

El 135 “te propusiste que la préxima vez las cosas serian diferentes” y el 143
“intentaste reducir la tension haciendo mas ejercicio” no se incluyeron en la prueba
piloto por no ser aplicables a la muestra de estudio.

El 139 “negociaste para rescatar algo positivo de la situacion” fue reformulado de la
siguiente manera: “tratas de encontrar algo positivo de la situacion”, debido a que las
palabras negociar y rescatar podrian ser confusas.

Se agregaron dos reactivos relacionados con el empleo de tratamiento alternativo y
brujeria, debido a que por la experiencia del trabajo con pacientes oncolégicos del
estado de Guerrero, se pens6 que podrian arrojar informacion importante.

Asi, la seccion de afrontamiento del cuestionario de salud y vida cotidiana, quedo
constituido por 34 reactivos para la prueba piloto (ver anexos) que se aplicaron en
forma de entrevista debido al elevado indice de analfabetismo de la muestra.

Se conto la falta de respuestas a cada reactivo. La tabla 2 presenta las frecuencias
de reactivos sin respuesta. Se puede observar que 22 reactivos fueron respondidos
por todos los sujetos y 12 quedaron sin contestar por al menos un sujeto. Se atribuye
la falta de repuestas a la dificultad para su comprension,
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Tabla 2. Distribucion de frecuencias de no respuesta
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De los reactivos que se quedaron sin responder, hay uno que no fue respondido por
trece sujetos (62%). Tomando como criterio de dificultad del reactivo o falta de
pertinencia la no respuesta, se eliminaron los reactivos mas dificiles. El criterio que
se usb para considerar un reactivo como mas dificil fue que en la distribuciéon de
frecuencias de no reactivos, superara a la media mas una desviacion, es decir, el
18% de los casos con mayor numero de omisiones. Con este criterio los reactivos
que tuvieron hasta cinco omisiones se consideraron dificiles. Seis de los reactivos
tuvieron 5 o mas omisiones.

Los reactivos eliminados de acuerdo con este criterio fueron: 13, 14, 15, 21, 23 y 26.
No se reformularon porque parecen no ser aplicables a este tipo de muestra. Por
ejempio en la pregunta 26 “lo aceptas pues no puedes hacer nada” algunos
pacientes _respondieron que si se pueden hacer muchas cosas como alimentarse
bien y seguir las prescripciones médicas. £En la pregunta 14 “consideras varias
alternativas para manejar la situacién” generalmente los pacientes con cancer no
tienen ninguna alternativa mas que atenderse con el médico, y aun los que han
buscado otras opciones como el tratamiento naturista, no respondieron
afirmativamente en esta pregunta. Lo mismo ocurrid cuando se les pregunto si tenian
un plan y lo llevaban a cabo (pregunta 13). En la pregunta 15 “te guias por tus
experiencias” los pacientes mencionaron no tener ninguna experiencia con el cancer.
La pregunta 23 “sabes qué hacer y te esfuerzas mas para que funcionen las cosas”
puede ser una pregunta ofensiva para los pacientes que tienen un cancer avanzado
puesto que a pesar de sus esfuerzos, la muerte sera inevitable.

También se decidié eliminar el reactivo 8 porque “prepararse para lo peor” puede ser
una forma de afrontamiento emocional cuando lo peor no es la muerte. Se observo
que los pacientes se afectaban emocionalmente. En este caso la formulacion de este
reactivo a un paciente grave, puede estar faltando a la ética y probablemente no
proporcione informacién importante.

Algunos de los reactivos restantes unicamente sufrieron modificaciones leves para
facilitar su comprension, con base en Ias observaciones obtenidas durante la prueba
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piloto. De este modo, el instrumento final qued6 constituido por 27 reactivos. (ver
anexo VIII)

El formato de respuesta se modificé debido a que durante la prueba piloto se observé
que los sujetos no comprendieron la escala de respuesta tipo likert. Se presentaron
dificultades para distinguir entre las opciones de “a veces”, “frecuentemente” y
“siempre”, Por esta razon se decidié que las opciones de respuesta deberian de ser
“si”, " no” y "a veces”.

51.3R itados preliminares

La mayoria de los pacientes (71.4%) desean recibir informacion tanto buena como
mala, el 14.3% desea escuchar solo buenas noticias, el 4.8% solo o necesario para
recibir su tratamiento, el 4.8% no desea informaci6n alguna y el 4.8% ninguna de las
anteriores.

El 90.5% desea conocer el diagnostico, el 85.7% el pronéstico, el 95.2% saber sobre
sus tratamientos y el 95.2% saber sobre los efectos secundarios.

E! 63.6% de los familiares piensan que se le debe decir el diagnostico al paciente y el
90.9% piensa que no se le debe decir el pronédstico si es malo.

El 90.5% de los pacientes afirmé conocer su diagnostico aunque el 9.5% dijo no
tener cancer. El 14.3% evité pronunciar la palabra “cancer”. El 19% negé haber
recibido informacién sobre su enfermedad a pesar de la evidencia de 1o contrario.

La mayoria de los pacientes (66.7%) estan muy satisfechos con la informacion
proporcionada por el médico, el 19% un poco satisfechos, el 9.5% no muy
satisfechos y solo 1 (4.8%) expreso estar nada satisfecho.

Aunque el 90.5% afirmé comprender para que sirven los tratamientos, el 28.6% no lo
comprende. El 52.4% afirmé tener al menos alguna duda sobre su enfermedad. E)
28.6% no pregunta sus dudas al médico.

Entre las razones principales por las que no preguntan sus dudas al meédico se
encuentran las siguientes:

“Ellos no me preguntan”

“Se me olvida”

“Ellos me deben de decir a mi”

“Me de vergilenza"

“Me da miedo !a respuesta”

‘yo me doy mis propias respuestas”

“le pregunto pero se le olvida contestarme”

"A veces no me dicen porque quieren evitar que me sienta mal”

En lo que respecta a la prueba de afrontamiento, una vez eliminadas las preguntas

que no fueron comprendidas por los sujetos en la prueba piloto, se aplico el alpha de
Cronbach para evaluar su consistencia interna. A pesar de que el resultado obtenido
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es insuficiente (a = .63) se decidié continuar con el empleo de la prueba en una
muestra mayor, para conocer su estructura factorial y debido a la falta de
instrumentos apropiados en nuestro pais.

5.2 Resultados de la investigacion

Se analizé la distribuciéon de frecuencias de las variables y se hizo un cruce de las
mismas es en los casos en que este procedimiento arrojaba informacion pertinente a
las preguntas e hipotesis de investigacion. Se correlacionaron las variables criterio
(deseo de informacién y busqueda de informacion) con las explicativas (edad, nivel
socio econdmico, escolaridad, tiempo de diagnéstico, funcionalidad fisica, pronéstico
y afrontamiento). E! resto de las variables demograficas y clinicas se emplearon
unicamente para analisis descriptivos.

5.2.1 Descripcion de la muestra
Variables demogrédficas

La muestra quedd constituida por 200 sujetos, 82% mujeres y 18% hombres, con una
media de 53 afos + 15 que van de los 19 a los 88 afos.
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Figura 1. Distribucién de frecuencias de las edades de los sujetos de la muestra.
La distribucién de frecuencias de la edad es normal Z = 1.05, p =.23.

Como se puede observar en la tabla 3, la mayoria (95%) procede de las distintas

regiones de Guerrero, principalimente de Acapuico (42.5%). El 2.5% procede de
Oaxaca, el 1% de Michoacan y el 1.5% otros.
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Tabia 3. Distribucion de frecuencias y porcentajes del lugar de procedencia

Procedente f % % acumulado
Costa grande 36 18.0 18.0
. Costa chica 28 14.0 320
Acapulco 85 42.5 74.5
Centro 26 13.0 87.5
Tierra caliente 6 25 90.0
Norte 8 4.0 94.0
Montaia 2 1.0 95.0
Oaxaca 5 2.5 97.6
Michoacan 2 1.0 98.5
Otros 3 1.5 100

El 34.5% tarda en llegar al hospital desde su casa menos de Una hofa, el 42% hace
de 1 a 3 horas de camino, el 12% hasta cinco horas y el 11.5% mas de cinco horas.

Con relacién al estado civil, la mayoria son cas nen, unién libre (61%), el
15% viudos, el 14.5% separados o divorciados,’ y el 9. 5‘V’solteros En’ promedlo. los
sujetos de la muestra tienen 4 hijos +3;'con un rango e ‘al4.:

En cuanto a la escolaridad de la mues!ra se encontré que: 71. sujetos (35.5%) son
analfabetas, 55 sujetos (27.5%) no terminaron la primaria_y 24'(12%) tienen nivel
primaria; por lo que el 75% es analfabeta o tiene primaria.- Del resto de la muestra,11
sujetos (5.5%) concluyeron la secundaria, 5 (2.5%) la preparatoria, 5 -(2.5%)
concluyeron sus estudios a nivel técnico. 13 (6.5%) a nivel profesional y 2 (1%) sus
estudios de post grado. (ver figura 2)

'.f m%ﬁﬂﬁm
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Figura 2. Distribucién de porcentaje de sujetos por escolaridad
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En cuanto a la ocupacion al momento de la entrevista, el 48.5% se dedica a labores
del hogar y el 28% es desempleado, por lo tanto hay cuando menos un 76.5% que
no percibe ningun tipo de salario. El 6% comerciante, el 5.56% campesino, solo el 3%
profesionista, y el 9% otros. Al preguntar sobre la ocupacion previa a la enfermedad,
so6lo el 2% refirid ser desempleado (sin contar las amas de casa), lo que significa que
a raiz de la enfermedad, el 26% de los pacientes dejaron de realizar sus actividades
por completo.

La clasificacion del nivel socioeconémico, considera el ingreso percapita, el tipo de
alimentacion y vivienda. La mayoria de los sujetos de la muestra (73%) tienen un
nivel socioecon6tmico entre 1 y 2 (que representan los ingresos mas bajos). El 19.5%
un nivel socioeconémico de 3, 2.5% un nivel de 4 y el 5% corresponde a los
pacientes subrogados por ISSSTE o IMSS.

Con relacién a sus creencias religiosas, ia mayoria (90.5%) son catolicos, seguidos
por lo cristianos (4%), testigos de Jehova (1.5%) y otros.

Variables clinicas

En cuanto al diagnoéstico de los pacientes, como se muestra en la tabla 4, los tres
primeros lugares los ocupan el cancer cervico uterino (32.5%), seguido del cancer de
mama (24.5%) y los tumores del aparato digestivo (12.5%).

Tabla 4. Frecuencias y porcentajes de los distintos
diagnésticos encontrados en la muestra.

Diagnostico f %
Cervico uterino 65 32.5
Mama 49 24.5
Aparato digestivo 25 12.5
Cabeza y cuello 14 7.0
Tumores ginecolégicos 11 55
Tumores uroldgicos 11 5.5
Pulmoén 6 3.0
Hemato-oncolégicos 6 3.0
Piel y partes blandas 5 2.5
Doble primario 5 25
Primario desconocido 3 1.5

Nota. Los tumores del aparato digestivo incluyen: eséfago, estomago, pancreas,
higado, vesicula y vias biliares, intestinos, recto y canal anal. Los de cabeza y cuello
incluyen labio y cavidad oral, faringe, laringe, senos paranasales, glandulas salivales
y glandulas tiroides. Los tumores ginecolagicos incluyen vagina, endometrio, vulva,
ovario, cuerpo uterino y trofoblastico. £l cervico uterino se colocé como una sola
categoria por su alta prevalencia. Los tumores urologicos incluyen rifidn, ureteros,
vejiga uretra, pene, testiculos y préstata. Los hemato oncolégicos incluyen linfomas,
enfermedad de Hodgkin y mieloma muitiple. Los de piel y partes blandas incluyen
vaina nerviosa periférica, histiocitoma fibroso maligno, tumores retroperitoneales,
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rabdomiosarcoma. Se da el diagnostico de doble primario cuando el paciente tiene
dos tipos de cancer que no se derivan uno del otro. Cuando se desconoce el tumor
que dio origen a la enfermedad (en cancer avanzado) se le denomina primario -
desconocido.

El 67.5% de los sujetos tenian cinco meses o menos de haber sido diagnosticados
con la enfermedad, de los cuales el 33% tenia un mes o menos de haber sido
diagnosticado. E 12% de la muestra tenia de 6 a 11 meses, el 20.5% de 1 a 3 afios y
el 10% mas de 3 afios.

El pronostico es una prediccion que hace el oncologo sobre la probabilidad de
curacién. Se clasifico como alto potencial de curacién a aquellos pacientes con
cancer que al recibir una o varias modalidades de tratamiento contaban con
probabilidades de curacién arriba del 70%, potencial intermedio de curacién a los
pacientes que contaban con probabilidades de curacién de entre un 40 y 70%, bajo
potencial de curacién a los pacientes con menos del 40% de probabilidades de
curacidon. Se llama paliativos a aquellos pacientes con cancer con persistencia de
enfermedad a pesar de haber recibido tratamiento oncologico o que sin haberio
recibido, no tiene probabilidades de curacion. Terminal, es la fase en la que el
paciente presenta persistencia de cancer con repercusiones en dos o mas organos o
sistemas (falla organica muitiple) que lo llevara a la muerte en un corto periodo de
tiempo.

En lo referente al prondstico, como se puede observar en la figura 3, el 45.5% de la
muestra tenia al momento de la entrevista un aito potencial de curacion, el 12% un
potencial intermedio, el 22.5% un potencial de curacién bajo y el 20% paliativo. No
hubo ninglin paciente en la muestra que estuviera en una etapa terminal debido a la
dificuitad de entrevistarios con ese estado de salud.

T ano potencal  potencial ner By potencial Ppakatva
RN Prondstico
Figura 3. Pronéstico de los sujetos de la muestra.
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Se midi6 la funcionalidad fisica de los pacientes debido a que en algunas ocasiones
el hecho de tener un mal pronostico no implica un deterioro importante en el estado
de salud en un momento determinado. Se utilizd la escala observacional: Eastern
Cooperative Oncology Group (ECOG) a través de un procedimiento de doble ciego.
Se obtuvo una correlaciéon de Spearman de .933 p >.01. entre los calificadores.

Como se puede observar en la figura 4, el 47% de los pacientes obtuvieron una
calificacion de O que significa que son activos y capaces de realizar sus actividades
sin restricciones, el 35.5% obtuvo una calificacién de 1 que significa que es
ambulatorio, sintomatico con restriccion de actividades extenuantes, el 9.0% con una
calificacion de 2, son los pacientes ambulatorios, sintomaticos, que pueden cuidar de
si mismos pero que son incapaces de trabajar. EI 8.0% con calificacion tres, son
pacientes sintomaticos, con un cuidado propio limitado, que pasan mas del 50% del
tiempo en cama. Finalmente, un .5% con calificacién de 4, paciente incapacitado,
que no puede cuidar de si mismo y pasa todo el tiempo confinado a la cama.

a 1 H 3 “

. £cog
Figura 4, Funcionalidad fisica. Puntuaciones del Ecog

Como se muestra en la figura 5, la mayoria (64%) se encontrd al momento de la
investigacién recibiendo algun tratamiento oncolégico, el 32% en control, que
significa generalmente que no presenta actividad tumoral en ese momento y que
unicamente acude al hospital para vigilar su situacién y el 4.0% se encontré fuera de
tratamiento oncolégico (FTO) que significa que ya no se beneficia con ningin
tratamiento oncoldgico por la progresién de la enfermedad y que Gnicamente se le
apoya en el control de sintomas.
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Figura 5. Status terapéutico de los sujetos de la muestra al momento de la entrevista.

5.2.2 Entrevista de deseo y busqueda de informacién:

Se entrevistd a los pacientes para conocer su satisfaccién, conocimiento y
comprension de la informacion recibida, negacion y evitacidn, deseo y busqueda de
la misma. Asi mismo, se consideré importante conocer la opinion de la familia y
meédicos acerca de la revelacion de informacion al paciente. Los resultados obtenidos
se presentan a continuacion.

Los pacientes
Satisfaccion con la informacion recibida:

Como se puede observar en Ia figura 6, la gran mayoria de los pacientes del Instituto
Estatal de Cancerologia 142 (71%) se sienten muy satisfechos con la informacién
recibida, 42 pacientes (21%) refirieron estar un poco satisfechos, 12 pacientes (6%)
no mucho y solo 4 pacientes (2%) refirieron estar nada satisfechos. X2 (3, N =
200)=241.760, p<0.01.
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Figura 6. Satisfaccion que informan los sujetos de la muestra ante la informacion
proporcionada por los médicos.

Conocimiento y comprension de los pacientes sobre el diagnéstico y
prondstico:

En la figura 7 se muestra que casi todos los pacientes (96.5%) dicen que si saben de
que estan enfermos y sélo el 3.5% no. X2 (1, N = 200)=172.98, p<0.01.

° P ———

¢ Sabes de que estas enferma?

Figura 7. Conocimiento del diagnostico segtn ios sujetos de la muestra.

A través de una tabla de contingencia, se encontro que de los que afirman conocer
su diagnéstico el 9.8% asegura no tener cancer y el 8.8% no sabe si tiene cancer o
no. Lo que significa que cuando menos un 22.1% de los pacientes, no comprende su
diagnéstico. Debido al nimero de celdillas con frecuencia esperada menor que cinco,
no es posible aplicar la X?.
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En'lo que se refiere al pronéstico, ta gran mayoria (77%) piensa que su enfermedad
si se cura, (5%) piensa que no se curan, (9.5%) dice no saber, (4%) que sélo se
controla, 2 (1%) que no se sabe atn y que hay que esperar a ver el resultado de los
tratamientos y (3.5%) refiere que el médico les explica una cosa, pero que ellos estan
convencidos de otra cosa. X? (5, N = 200)=528.82, p<0.01 (ver figura 8).

weeass ratase e conmola
nose ame o ace pero yo 0 90 sabe s

¢ Sabes 3} tu enfermedad se cura?

Figura 8. Conocimiento de! prondstico segtin los sujetos de la muestra.

Para determinar la comprensién del pronédstico, se analizaron las coincidencias entre
las respuestas de los pacientes y el prondstico reportado por el médico. A
continuacion se presenta en la tabla 5 los criterios para establecer si los pacientes
comprenden su prondstico, en qué casos comprenden sélo parcialmente y en qué
casos no comprenden.
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Tabla 5. Clasificacioén y criterios para determinar
la comprensién del prondstico del paciente

Clasificacién Criterios

Si comprende -Piensa que si se cura, cuando tiene alto
(coinciden las creencias del potencial de curacion.

paciente con |a opinién del médico) -Piensa que no se cura, cuando es

paliativo o terminal.

-Piensa que no se sabe aun (conciente
de la incertidumbre) y tiene un potencial
intermedio o bajo.

-Piensa que se controla, cuando es

paliativo.
Comprende parcialmente -Piensa que si se cura, cuando tiene un

(coinciden soélo parciaimente) potencial intermedio o bajo.
. ' -Piensa que no se cura, cuando tiene
potencial intermedio o bajo.

No comprende -Piensa que si se cura, cuando es
(no coinciden las creencias del paciente paliativo o terminal.
con la opinién del médico) -Piensa que no se cura cuando tiene un

aito potencial de curacion.

-Piensa que no se sabe aun, cuando es
paliativo o tiene un aito potencial de
curacion.

Nota: Estos criterios se elaboraron con apoyo de uno de los médicos del Instituto
Estatal de Cancerologia.

Se encontré6 que el 45% de los casos si comprende el pronéstico, el 32.5%
comprende sélo parcialmente y el 22.5% no comprende. X2 (2, N = 200)=15.250,
p<0.01.

En relacién con la comprension del pronostico, los que tienen alto potencial de
curacién en su mayoria, (82.4%) si comprenden el pronéstico. De los que tienen un
potencial de curacion intermedio o bajo, la mayoria (83.3%) (86.7%) solo comprende
parcialmente el pronostico. Esto se puede explicar porque los potenciales intermedio
y bajo, son los prondsticos mas inciertos y probablemente son pacientes a quienes
no se ha dado informacion certera, ya que ni el mismo médico puede afirmar o negar
algo contundentemente.

En la figura 9 se observa que el grupo con un mayor porcentaje de no comprension,
fue el paliativo (67.5%). La comparacion de las frecuencias, con el procedimiento de
bondad de ajuste (cada grupo estaba compuesto por frecuencias diferentes) arrojo
una X2 (3, N = 45)=45.6, p<0.001. La mayor contribucion a la X2 fue del grupo
paliativo.
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Figura 9. Porcentaje de sujetos que no comprende su pronéstico.

Negacion- evitacién:
A través de una pregunta abierta, se les pidid a los sujetos de la muestra que
explicaran con sus propias patabras y términos, el nombre de su enfermedad; una
vez que respondieron, se les pregunté si su enfermedad se llamaba cancer.

Como se muestra en la figura 10, 158 pacientes (79%) respondieron que si tenian
cancer, 22 (11%) que no y 20 (10%) que no sabian,

2

Porcentajes
3

‘ no no s8

¢Tu enfermedad se ilama cancer?
Figura 10. Respuestas de los sujetos al preguntarseles si tenian cancer

De lqs Que reconocieron su diagnéstico, el 19% evito decir la palabra “cancer”. Se
consideré que evitaban, cuando en su descripcion sobre la enfermedad, empleaban
toda clase de témminos y explicaciones que excluian la palabra “cancer’ y ante la
pregunta de si su enfermedad se llama cancer reconocieron que asi era. Asl mismo,
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el 2.5% inicialmente dijo no tener cancer y mas adelante en la entrevista lo
reconocié.

En la figura 11 se observa que 21.5% de los sujetos de la muestra total evité decir la
palabra cancer aun conociendo el diagnostico y el resto, 78.5% mencioné la palabra
espontaneamente. X? (1, N = 200)=64.980, p<0.01.

-, Porcentajes
&

Por otro lado, se ehcontr6 que-el:12% I _ues"kh';a' fotal, negé haber recibido
informacion a pesar de que se tenia evidencia de que no era asi; el 88% reconocié6 la
informacion recibida. X? (1, N = 200)=115.520, p<0.01. (Ver figura 12)

I —

Negacion
Figura 12. Negacion de los sujetos a haber recibido informacion a pesar de tenerse la
evidencia de lo contrario.




Deseo y busqueda de informacién:

En la figura 13 se muestra que la gran mayoria de los pacientes (79%) desea recibir
informacion sobre su enfermedad, ya sea buena o mala, el 14.5% sdlo desea
escuchar buenas noticias, el 4.5% sélo lo necesario para seguir su tratamiento, el
1.5% no desea informacion y el 0.5% (s6lo 1 caso) refirié que le era indistinto. X2 (4,
N = 200) =447.40, p<0.01.
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&

)

buena eomo mala 10 recesano pars tx ‘nenguna de las ant
P rgun

Informacitn deseada

Figura 13. Cantidad de lhfohnacién deseada por los pacientes sobre su enfermedad
en general. S

El 88% desea conocer el nombre de su enfermedad, el 1.5% refiere que le es
indistinto, el 7% no desea conocer su diagnéstico y €l 3.5% estuvo indeciso. X2 (3, N
= 200) =424.60, p<0.01. (ver figura 14)
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® no umporta no ndeciso

Deseo de conocer dx.
Figura 14. Deseo de conocer el diagnaostico

La muestra respondié de manera muy similar cuando se le preguntd si desearia
conocer el prondstico a pesar de que éste fuera malo. El 88.5% respondié que si
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deseaba recibir la informacién, el 1.5% que le era indistinto, el 8.5% que no deseaba
la informacién y el 1.5% indeciso. X2 (3, N = 200) =432.72, p<0.01 (ver figura 15)

Porcentajes

o > )

L] no importa no injeciso

Deseo de conocer el px.
Figura 15. Deseo de conocer el prondstico atin cuando fuera malo

En el deseo de conocer informacion se encontré que el 94% si desea informacion
sobre el tratamiento X2 (3, N = 200) =508.12, p<0.01, el 86.9% si desea obtener
informacion sobre los efectos secundarios del mismo X2 (3, N = 200) =408.337,
p<0.01 y el 64.5% si desea conocer el resultado del tratamiento en otros pacientes
X2 (3, N'= 200) = 183.32, p<0.01.

Se encontré que la gran mayoria de los pacientes si desean recibir informacion sobre
su diagnostico, el pronodstico incluso cuando éste sea malo y sobre lo referente a sus
tratamientos, por lo que se rechaza la hipotesis nula que plantea que los pacientes
no desean informacion sobre su diagndstico y prondstico.

Se le dio un valor de “cero” a las respuestas que indicaban no tener deseo de recibir
informacion, “uno” a las de un deseo parcial y “dos” a los que afirmaban si desear
informacién, y se sumé6 los valores pertenecientes a las preguntas que exploran:
cantidad de informacion deseada, deseo de conocer el diagnéstico, pronéstico,
tratamiento, efectos secundarios y resuitados de los tratamientos en otros pacientes.
Con este indicador de deseo, se realizaron correlaciones de Spearman entre la
variable deseo y las demograficas y clinicas. Se encontro que a menor edad, a
mayor escolaridad y a menor tiempo de diagnostico: hay un mayor deseo de
informacion (ver tabla 6). Aunque estas correlaciones son significativas, son muy
pequefas dado que la gran mayoria de las respuestas indican que si se desea la
Informacién, lo que produjo una variabilidad muy pequeiia en los datos.
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Tabla 6 Correlaciones de Spearman
Deseo, variables demogréficas y clinicas

Edad NSE Escolari- Tiempo ECOG Px. -
dad de dx.

NSE .087 - - - - -
.182

Escolaridad ~ -501* 323~ - - - -
.000 000

Tiempo de dx .095 -073 -066 - - -
179 319 352

ECOG .050 817 198~ .053 - -
456 027 .005 454

Px. 027 .064 .026 .027 489  —
.703 .382 714 .700 .000

Deseo ~245"* .027 188~ -.240 -131  .083
.001 .720 .008 .001 .068 248

Nota, o= g0 o= 0,05

No se encontré correlacién entre el deseo y la progresion de la enfermedad (ni Ecog,
ni pronéstico).

La busqueda de informacion, se establecio a través de preguntar a los pacientes si

tenian alguna duda sobre su enfermedad y si normaimente preguntaban sus dudas al
médico.

110 pacientes (55%) afirmaron tener alguna duda sobre su enferrmedad. En ia tabla 7
se muestran las repuestas de los pacientes clasificadas en ocho categorias:

tratamiento, diagnéstico, pronéstico, actividades permitidas, evaluacion, contagio,
sintomas y causas.

Tabla 7. Frecuencias y porcentajes sobre las dudas de los pacientes

DUDA f %
Sobre pronodstico 44 40.0
Sobre tratamientos 21 19.1
Sobre diagnostico 14 12.7
Sintomas 13 11.8
Causas 6 5.5
Actividades permitidas 4 ) 3.6
Evaluacion 4 a6
Contagio 4 3.6
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Obsérvese que las dudas con una mayor frecuencia, son las relacionadas al
prondstico, seguidas por dudas acerca de los tratamientos y sobre el diagnéstico.

Se contd cuantos de los pacientes que tienen dudas, las preguntan al médico. Los
resultados mostraron, como se observa en la figura 16, que de los 110 sujetos que
afirman tener alguna duda, 56 (50.9%) si las pregunta siemgre a su médico, 40
(36.4%) reconoce que no lo hace y 14 (12.7%) sélo a veces X* (2, N = 110)=24.51,
p< 0.001, por lo que se puede decir que el 49.1% de los que tienen dudas a pesar de
tenerias, no se lo dice siempre al médico.
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Pregunta sus dudas

Figura 16. Conducta de preguntar de los que afirman tener dudas.

Se les pregunté a los pacientes las razones por las que no hablan con el médico
sobre sus dudas, mismas gue se muestran en la tabla 8.

Como se puede observar en la tabla 8, algunas de las razones se relacionan
directamente con las reacciones emocionales y afrontamiento de la persona y
algunas otras se relacionan con la percepcion del paciente de la relacion con el
médico que le atiende.
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Tabla 8. Razones por las que los pacientes no preguntan sus dudas al médico.

RAZONES f %

: Olvido 18 240
Pena 10 13.3
Miedo al meédico 6 8.0
Delega responsabilidad al médico 6 8.0
No me hace caso el médico 6 8.0
Miedo a la respuesta 5 6.7
No se 5 67 .
No ha sido necesario preguntar 5 8.7
Delega responsabilidad a la familia 3 ‘4.0 _7
El médico no me quiere decir 3 ' 4.6
Desinterés 2 27
Impacto, nervios 2 2.7
No se como preguntar 2 2.7
N!e atienden muchos médicos 1 1.3
diferentes
No le entiendo al médico 1 1.3

Dado que casi la mitad de los sujetos (49.1%) de los que expresaron tener alguna
duda, reconocen que no las preguntan siempre, se acepta la hipétesis nula gque
plantea que adn cuando los pacientes tienen dudas sobre su enfermedad, no
siempre las preguntan al médico.

Como se observa en la tabla 9 se realizaron correlaciones de Spearman entre la
conducta de preguntar dudas al médico, la variable deseo, las variables
demograficas y las clinicas. Los resultados se presentan en la tabla 9, se observa
que preguntar dudas al médico no correlaciond con el deseo. Al parecer la muestra
de estudio tiene deseo de informacion pero le puede hacer falta la habilidad para que
se de la conducta de preguntar. Tampoco se encontré correlacién entre preguntar
dudas al médico y la progresion de la enfermedad (Ecog, y pronostico). Se encontré
que a mayor escolaridad y nivel socio econémico, mas se le pregunta al médico.
Dichas correlaciones fueron significativas pero muy pequefas. (ver tabla 9)
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Tabla 9. Correfaciones de Spearman
Deseo, conducta de preguntar dudas al médico, variables demograficas y clinicas

Edad NSE Escolari- Tiempo ECOG Px. Preguntar
dad de dx. dudas
NSE .097 - - - - - -
.182
Escolaridad = -501** 323 - - - -
Tlempo de dx .095 -.073 -.066 - - - -
.179 318 .352
ECOG .050 461 4198 .0683 - - -
.458 027 005 454
Px. .027 .064 .026 .027 469" — -
.703 .382 714 .700 .000
Preguntar -.089 A91 250 .085 -.048 089 ~
dudas .209 .008 .000 .358 520 .331
Deseo -.245" 027 .188* - 2l -.131 .083 .078
-001 720 .008 001 .068 .248 _.281
Nota. Yo = 0,01 ‘o =gos
La familia

Aunque esta investigacion se centra en el deseo de los pacientes de tener
informacion sobre su enfermedad, se consideré importante conocer {a opinién de la
familia, dado que a diferencia de otros paises, en el nuestro ocupa un papel central
en la relacion médico- paciente y en el proceso de comunicacion.

Conocimiento y comprension de la familia sobre el diagnostico y
prondéstico:

De los 200 pacientes que conformaron la muestra, se pudo entrevistar 138 familiares,
de los cuales la mayoria (97.1%) afirma saber de qué esta enfermo el paciente y stlo
el 2.9% dice no saberio. X? (1, N = 138) =122.464, p< 0.01 (ver figura 17)
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¢Sabes de que eath enfermo ei pacienia?
Figura 17. Conocimiento del diagnéstico del paciente segun Ia familia
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Al cruzar las variables conocimiento de la enfermedad y comprension del
diagnéstico, se observé que el 95.5% de los que dicen saber, si comprenden el
diagnéstico, pero el 4.5% no lo comprende. El total de los familiares que no
comprenden el diagndstico es de 7.2%, mucho menor porcentaje al de los pacientes
que es de 22.1% (probablemente porque en general se informa mas a las familias, y
porque tienen menos amenaza personal y razones para negar lo que sucede).

Mas de la mitad de las familias (60.9%) piensan que el paciente si se cura, el 15.9%
que no se cura, el 13% que no se sabe aun, el 1.4% menciona que difiere de la
opinién del médico y el 8.7% no lo sabe. X2 (4, N = 138) =152.29, p< 0.01. (ver figura
18)
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¢ Sabes st el paciente se curara?
Figura 18. Conocimiento del prondstico del paciente seguin la familia

De los que piensan que el paciente si se cura, el 56% presentan una adecuada
comprension puesto que su paciente tiene un alto potencial de curacién, el 20.2%
tiene un potencial intermedio de curacion, lo que significa que su comprension del
pronostico es parcial, el 19% tiene un bajo potencial de curacién y el 4.8% tiene un
p?ciente en estado paliativo; lo que significa, que de este grupo de familiares que
piensan que el paciente si se cura cuando menos el 23.8% esta equivocado, mal
informado o niega la informacion recibida. X2 (3, N=84) = 47.90, p< 0.001

Opinion de la familia sobre la revelacion de informacién al paciente:
Se le pregunté a la familia su opinion sobre decir o no el diagnoéstico a los pacientes.
Mas de la mitad (el 55.8%) estan a favor de revelar el diagndstico, el 28.3% piensa

qge no se debe decir, el 10.9% piensa que a veces y el 5% esta indeciso.
X< (3, N =138)= 85.88, p< 0.01 (ver figura 19)
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Figura 19. Opinién de la familia sobre la revelacién del diagnéstico al paciente.
A continuacién en ia tabla 10, se exponen las razones por las cuales la familia esta a
favor de revelar el diagndstico. En contraste, en la tabla 11, se exponen las razones
para ocultar el diagndstico a los pacientes segun la familia:

Tabla 10. Razones para decir el diagnéstico segan la familia

Razones f %
Estar conciente 40 51.9
Participacion activa 21 27.3
Condicionado a la forma de decir 6 7.8
Dos o mas de las anteriores 6 .. 78
Prepararse 2. i 2.6 :
Aceptacion 2 26

Tabla 11. Razones para ocultar el diagnéstico segah la familia

Razones f %
Sentirse mal : 32 82.1
Pensar mucho 3 7.7
Morirse mas rapido 2 5.1
Dejar de luchar 2 5.1

La postura de la familia es mas radical cuando se trata de revelar un pronéstico en el
supuesto de que éste sea malo. Sélo el 27.5% piensa que si se le debe decir al
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paciente, mientras gque la mayoria 462.3%) piensa que no, el 6.5% opina que a veces
y el 3.6% no supo que contestar. X* (3, N =138)=121.304, p< 0.01 (ver figura 20)
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Figura 20 Oplnlén de la familia sobre la lacion d'elkrprohéysﬁcd al bac‘ientevc‘uando

es malo."

Las prlnmpales razones de la familia para no declr Ia verdad sobre el prondstico al
paciente se exponen a contunuacnén en la tabla 12.

Tabla 12 Razones para ocultar el pronostico segtin la familia

Razones f %
Sentirse mal : 46 53.5
Morir mas rapido 20 23.3
Soélo a la familia - 6 7.0
Déjar de cooperar 4 4.7
Quitar toda esperanza 4 47
Razones varias 4 4.7
Hacer algo contra si mismo 1 1.2
No aceptacion 1 1.2

De lo anterior se concluye que, la mitad de las familias estan de acuerdo en la
importancia de revelar el diagnéstico a los pacientes, pero que presentan una
resistencia importante a que se revele el pronéstico cuando es malo.
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Los médicos

Una vez conocida la opinidbn del paciente y de la familia sobre la revelacion de
informacion, se anadié a la investigacion una entrevista a los meédicos del Instituto
Estatal de Cancerologia, para conocer su punto de vista sobre este mismo tépico.

Se entrevisté un total de 15 meédicos relacionados de alguna manera con la
comunicacién de informacion sobre el diagnostico y pronéstico a los pacientes. 10
(66.7%) son hombres y 5 (33.3%) mujeres, con una media de edad de 38 afios 8
meses +- 4 aflos 5 meses (rango 32-46), se clasificaron en tres grupos de edad: de
32 a 35 aflos (20%), de 36 a 41 aios (53.3%) y de 42 a 45 afios (26.7%). Su tiempo
de experiencia en el trabajo con pacientes oncolégicos fue de; 1 a 5 aftos, 7 (46.7%)
médicos, 4 (26.7%) de 6 a B afos y 4 (26.7%) de 9 a 14 afos.

Opinién de los médicos sobre la revelacién del diagnéstico y pronéstico
a los pacientes:

En la figura 21 se muestra que, el 73.3% de los médicos encuestados afirma que el
diagnostico se debe decir siempre, mientras que el 26.7% afirma que se debe decir
solo en algunos casos. Ningun meédico opiné que el diagndstico se debiera de decir
so6lo en parte o que no se debiera de decir.
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Figura 21, Opinién ‘de los médicos sobre la revelacion del diagnoéstico a sus
pacientes. . B TR

En lo que respecta a Iayrrrevelacivfrm'del prdnéstico. el 73.3% de los médicos piensa

que se debe decir siempre, el '20% sélo en algunos casos y el 6.7% que no se
deberia de decir. X?(2, N =15) = 11,2, pP<0.004. (ver figura 22)
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Figura 22, Opinién de los médicos sobre la revelacion del prondstico a sus pacientes.

. El 86.7% afirma qué en la practica, siempre dice la verdad a sus pacientes, mientras
que el 13.3% sélo en algunos casos X2 (1, N =15) = 8.07, p< 0.01 (Ver figura 23).
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Figura 23. Actitud de los médicos en la practica clinica sobre la revelacion de
informacién.

Se le pidié a los médicos que enlistaran las ventajas y desventajas de decirle a los
pacientes su diagnéstico y pronéstico. La tabla 13 muestra la frecuencia de
respuestas de los médicos sobre las ventajas. 12 veces (38.7%) se menciond como
ventaja principal la adherencia terapéutica y 6 veces (19.4%) se considera importante
que el paciente comprenda su situacion.
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Tabla 13. Distribucion de frecuencias de ventajas
de decir diagnésﬁco y pronéstico

Ventajas @ ... o ¢ f %
Favorece adherencia terapéutica 12 38.7
Favorece comprension de su situacion 6 19.4
Permite planeacion de actividades futuras y proyecto 3 9.7
de vida

Favorece relacién meédico-paciente 2 6.5
Favorece aceptacion del problema 2 6.5
Favorece toma de decisiones y discusién abierta del 2 6.5
tratamiento

Favorece afrontamiento y conductas de blusqueda de 2 6.5
ayuda

Favorece el trabajo en equipo y con la familia 2 6.5

Las respuestas de los médicos a favor de la revelacién de informacién , se podrian
clasificar en:

- Ventajas que facilitan la interaccién entre el paciente con sus médicos: adherencia
terapéutica, toma de decisiones y discusién abierta del tratamiento, adecuada
refacién médico - paciente, favorece el trabajo en equipo.

- Ventajas centradas en el bienestar del paciente: comprension de su situacion,
planeacion de actividades futuras y proyecto de vida, aceptacion, afrontamiento y
blsqueda de ayuda

Como lo muestra la tabla 14 1a gran mayoria (73.3%) piensa que no hay desventajas
de comunicarse abiertamente con sus pacientes. Solo dos medicos (13.3%) piensan
que se le podrian ocasionar a los pacientes problemas emocionales y dos meédicos
(13.3%) opinaron que al paciente que no se le dice la verdad, no piensa en la muerte
to que le permite vivir mas tranquilo.

Tabla 14. Desventajas de decir diagnéstico y pronéstico

f %
No hay desventajas 11 73.3
Problemas emocionales como depresion o estrés 2 13.3
Vive mas tranquiio y no piensa en la muerte 2 13.3
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Se les pregunté a los médicos su apreciacion acerca del deseo de los pacientes de
conocer informacion sobre su enfermedad. El 80% opina que los pacientes si desean
conocer su diagnostico y pronéstico. X2 (1, N = 15) = 5.40, p<0.025 (Ver figura 24 ).
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- Figura 24. Opinién de los médicos sobre el deseo de los pacientes de conocer la
verdad de su situacion.

Opinidn de los médicos sobre el papel de la familia en el manejo de
informacién

Todos los médicos encuestados (100%) piensan que es importante involucrar a la
familia en el proceso de comunicacién con el paciente. Aunque es indudable el papel
que la familia juega como red social de apoyo principal para los pacientes durante
una crisis, como es el momento en que se le revela informacién potencialmente
dolorosa, en multiples ocasiones es la misma familia la que pone un obstaculo para
que se dé dicha comunicacion. Por esa razon se les pregunté a los médicos su
opinién acerca de la posicion de Ia familia frente a este dilema de decir o no decir la
verdad a los pacientes.

Se encontré que los médicos perciben una gran resistencia por parte de Ia familia, a
que se le comunique informacion a los pacientes. El 66.7% de los meédicos piensa
que la familia se resiste a que se revele el diagnéstico al paciente y el 73.3% a que
se revele el pronéstico (Ver figuras 25 y 26)
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Figura 25.0pinion de los médicos sobre la Figura 26. Opinidn de los médicos sobre la
resistencia de la familia a la revelacién del resistencia de la familia

diagnostico /- . a la revelacion del prondstico

Se encontré que mientras que los médicos opinan que solo el 33.3% de las familias
estan a favor de que se comunique el diagnéstico al paciente, al entrevistarse a las
familias se encontré que el porcentaje a favor es mayor al esperado por el médico
(55.8%)

En el caso del pronoéstico, a diferencia del diagndstico, hay una coincidencia
completa entre la percepcion del médico acerca del porcentaje de familiares que
estarian a favor (26.7%) y el reporte de la misma famiiia.(27.5%).

Opinion sobre lineamientos
El 73.3% piensa que es importante tener lineamientos de comunicacion y sélo el

26.7% que no lo es, estos ultimos exponen la dificultad de tener una guia para
comunicarse con sus pacientes. (ver figura 27)

Linearwentos
Figura 27. Opinion de los médicos acerca de Ia necesidad de contar con lineamientos
para el manejo de informacién.

Se les preguntd a los médicos en su opinién, cual seria la mejor manera, de manejar
la informacién con sus pacientes. (ver tabla 15). El 15.7% de las veces se opind que
es importante involucrar a la familia en le proceso de comunicacion.
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Tabla 15. Distribucion de frecuencias de la mejor manera de revelar el diagnostico y
prondstico al paciente

f % -
Involucrar a la familia 6 18.7
A través del trabajo interdisciplinario 5 13.2
Brindar en primera entrevista informacion 5 13.2
parcial y no total
Conocer el estado emocional del paciente y 4 10.5
observar sus actitudes
Directamente, sin rodeos y con toda la 4 10.5
verdad
Explicacion profunda del diagnéstico, 3 7.9
pronostico, tratamiento y complicaciones
No emplear desde el principio palabras de 3 7.9
desesperanza
Respetar su derecho a no saber 2 53
Emplear un lenguaje sencillo 2 53
Con el tiempo suficiente y con amabilidad 2 53
Permitirle que él mismo exprese sus dudas 1 26
para que la informacion sea gradual
Considerar el nivel cultural y |a gravedad de 1 2.6

su situacion

Las caracteristicas principales mencionadas por los médicos son: lenguaje sencillo,
con amabilidad, con el tiempo suficiente, trabajo interdisciplinario, permitiéndole
expresar dudas, considerando nivel cultural y gravedad de ia situacion.

Se encontré cierta discrepancia entre brindar informacién de manera gradual y
hacerlo con toda la verdad desde el principio: mientras que algunos opinaron que la
informacion se debe dar inicialmente de manera parcial y no total (13.2% de las
veces), conociendo su estado emocional y observando sus actitudes (10.5%), sin
emplear palabras de desesperanza como cancer, muerte y expectancia de vida
(7.9%), respetando también sy derecho a no saber (5.3%), otros opinaron que se
debia dar una explicacion profunda de diagnoéstico, pronéstico, tratamientos y
aosibles complicaciones (7.9%), directamente, sin rodeos y con toda !a verdad
0.5%).

De lo anterior, se puede concluir que los meédicos en general reconocen que los

pacientes desean informacion y estan a favor de revelar la informacion sobre el
diagnostico, sélo unos POCOs tienen sus reservas para la revelacion del pronéstico,
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5.2.3 Prueba de afrontamiento:

A continuacién se presentan los resultados del analisis de reactivos, la estructura
factorial y los coeficientes alpha de Cronbach de la prueba HDL,: seccién de

afrontamiento.
Analisis de reactivos

Las opciones de respuesta empleadas para la version final del instrumento de
afrontamiento fueron “si”, “a veces” y “no”; sin embargo, dado que la opcién “a veces"
se contesté en muy pocas ocasiones, se recodific. Asi, las respuestas “si” y “a
veces” se sumaron y quedaron codificadas como una sola opcién de respuesta.

Se eliminaron los reactivos que tuvieron mas del 85% de respuestas en una sola
opcién porque se consideré que no tuvieron calidad psicométrica. Ya que cuando
casi todos los sujetos responden igual, los reactivos no son adecuados para
analizarse con procedimientos que se fundamentan en la variabilidad. De este modo,
quedaron 18 reactivos para analisis factorial.

Los reactivos que se eliminaron fueron los siguientes:
. Rezas para darte valor
10.  Tratas de ver el lado bueno de la situacion
11. Haces otras cosas para no pensar en lo que sucede
14.  Tratas de ver las cosas objetivamente, tal y como son
21. Tratas de encontrar algo positivo de la situacion

22. Intentas reducir los nervios tomando alcohol
24, Intentas reducir los nervios fumando
25. Intentas reducir los nervios tomando tranquitizantes

27. has buscado otro tipo de ayuda (brujeria)
Anadlisis factorial

Debido a que no existe hasta el momento ninguna prueba para medir afrontamiento
en pacientes con cancer del estado de Guerrero, se modificé el instrumento para
adaptarlo a la muestra cuyas caracteristicas sociodemograficas muy seguramente
son diferentes a las poblaciones con las que se ha trabajado este instrumento. Por
esa razon es necesario estudiar cudl es la estructura factorial de la prueba para esta
poblacion especificamente.

Se hizo un analisis factorial sobre los 18 reactivos, con rotacion Varimax, con un
valor Eigen superior a uno, con restriccion a cinco factores. Se ensayaron varios
analisis, y el de cinco factores fue el que parecié tener mayor valor explicativo y
coincidencia con la estructura factorial propuesta por Billings y Moos, 1981.

Los resultados que se presentan en la tabla 16, muestran que las comunalidades del

analisis factorial estan en un intervalo que va de .08 a .602. En la tabla 17 se
presenta la estructura factorial,
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Tabla 16. Resuitado de las comunalidades dei analisis factorial.

Reactivos Comunalidades
Tratas de saber_ mas sobre la enfermedad 324
Hablas con tu familia sobre la enfermedad 415
Hablas Eon un amigo sobre ja enfermedad .550
Hablas con el medico sobre la enfermedad A72
Hablas con un sacerdote o pastor .530
Rezas para saber que hacer 456
No te preocupas plensas que todo saldré bien 318
Te desquitas con otras | 457
deprimido R

: £ .483

S ) poco a poco sin preclpltane 415

Piensaé sébfé I medad para tratar de entenderla mejor .402
Te dices cosas para ayudarte a sentlr mejor 584
Te olvidas de la enfermedad por un tiempo . A81-
Evitas estar con la gente en general 602
Te niegas a creer lo que te esta sucediendo .367
Buscas ayuda con personas o grupos que han tenido .438
experiencias similares
Intentas reducir los nervios comiendo mas 8.620E-02
Ademas de las medicinas del hospital, tomas otros 442

tratamientos
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Tabla 17. Resultado del analisis factorial.

Estructura, cargas factoriales y varianza explicada por factor.

Reactivo

1
Conductual
activo

3
Cognitivo
activo

2
Cognitivo
activo

4 5
Evitacion Evitacion

Hablas con un amigo sobre [a
enfermedad

Hablas con tu familia sobre la
enfermedad

Tratas de saber mas sobre la
enfermedad

Le dices a alguien como te sientes

Buscas ayuda con personas 0 grupos
que han tenido experiencias similares
Te dices cosas para ayudarte a sentir
mejor

Rezas para saber qué hacer

Piensas sobre la enfermedad para
tratar de entenderla mejor :
Te olvidas de la enfermedad por un
tiempo

Tomas las cosas como vienen, poco a

poco sin prempltarte

No te preocupas, piensas que todo
saldra bien

Intentas reducir los nervios comiendo
mas

Evitas estar con la gente en general

Ademas de las medicinas del hospital
tomas otros tratamientos

Hablas con el médico sobre la
enfermedad

Te niegas a creer lo que te esta
sucediendo

Hablas con un sacerdote o pastor

Te desquitas con otras personas
cuando te sientes enojado o deprimido
% varianza explicada

738
.553
.551
.501
.375
748
634
621
674
610
484

415 .

12.50 8.83 8.08

.665

575 ‘

-.446 -

.439
-.628
.626

7.44 6.61

Nota. La varianza explicada total es del 43.457%

La estructura factorial que se presenta, parece tener significado de acuerdo con la
teoria del afrontamiento.

e e
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El factor uno que explica el 12.50% de la varianza, agrupa 6 reactivos que describen
el afrontamiento conductual activo.
e Hablas con tus amigos sobre la enfermedad
Hablas con tu familia sobre la enfermedad
Tratas de saber mas de la enfermedad
Le dices a alguien como te sientes
Buscas ayuda con personas o grupos
Hablas con el médico sobre la enfermedad

El factor dos que explica el 8.83% de la varianza, agrupa 3 reactivos que describen el
afrontamiento cognoscitivo activo.

* Te dices cosas para ayudarte a sentir mejor

* Rezas para saber que hacer

* Piensas sobre la situacion para tratar de entenderla mejor

El factor tres que explica el 8.08% de la varianza también agrupa reactivos que
describen el afrontamiento cognoscitivo, sin embargo se podrian distinguir de los
anteriores por implicar una actitud mas pasiva.

e Te olvidas de la enfermedad por un tiempo

* Tomas las cosas como vienen, poco a poco y sin precipitarte

* No te preocupas, piensas que todo saldra bien

Cabe mencionar, que se ensayaron varios analisis factoriales y en todos existié una
coincidencia en cuanto a la division de los reactivos de afrontamiento cognitivo en
dos.

El factor cuatro describe el 7.44% de la varianza y agrupa reactivos que describen
evitacion. :

* Evitas estar con la gente en general

e Tomas otros tratamientos como hierbas o plantas

* No hablas con el médico sobre la enfermedad

* Te niegas a creer lo que te esta sucediendo

El factor cinco que describe el 6.60% de la varianza, puede considerarse también de
evitacién debido a que agrupé los siguientes reactivos:

* No buscas ayuda con personas o grupos

* No hablas con un sacerdote o pastor

* Te desquitas cuando te sientes encjado o deprimido
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Alpha de Cronbach

Para evaluar la consistencia interna se calculék_ el valor alpha de Cronbach sobre los
18 reactivos de toda la prueba, asf como para cada uno de los factores. (ver tabla 18)

Tabla 18. Valores de alpha dé Cronbach para cada ,fa'ct'oy.

Factores -
«. Factor1,:

Conductual activi G

" Factor 2 il 4947
Cognoscitivo activo i o
Factor 3. - s =.3217
Cognoscitivo activo
Factor 4 a =.0929
Evitacion
Factor 5 a =.0890
Evitacion
Total a =.4697

Nota. Se observa que los valores de o son

insatisfactorios ya que un valor minimo aceptable es .70; sin embargo, para continuar
con los analisis planeados, se aceptan los dos primeros factores con las reservas
necesarias. Ei valor de alpha de los dos factores en conjunto es de .5740.

Frecuencias, porcentajes y correlaciones

Afrontamiento conductual activo (Factor uno): Ei 68.5% de la muestra trata de saber
mas sobre la enfermedad, el 27.5% no lo hace y el 4% solo a veces. El 78.5% afirma
decirle a alguien como se siente, el 14% no lo comparte con nadie y el 7.5% s6lo a
veces lo hace. La mayoria (78.5%) habla con su familia sobre la enfermedad, el 8.5%
a veces y el 13% no lo hace. El 74.5% afirma hablar con el médico sobre Ia
enfermedad, el 11.5% a veces y el 14% no lo hace. (Cabe mencionar que el hecho
de que hable con el médico no implica que activamente formule preguntas). Un
porcentaje menor que los anteriores, el 56% habla con sus amigos. Sélo el 26.3 %
busca ayuda con personas o grupos que han tenido experiencias similares, el 2.5% a
veces y la mayoria (71.2%) no lo hace.

Afrontamiento cognitivo activo (Factor 2): El 81.9% se dice cosas para sentirse mejor,
el 14.6% no lo hace y el 3.5% a veces, el 79.5% reza para saber que hacer. El 74.4%
piensa sobre la situacion para tratar de entenderla mejor, el 20.6% no lo hace y el 5%
a veces.

Afrontamiento cognitivo activo (factor 3). El 74% se olvida de la enfermedad por un
tiempo, el 83% toma las cosas como vienen, poco a poco y sin precipitarse, y el 35%
NoO se preocupa, piensa que todo saldra bien.

Evitacion (factor 4). Ei 32.5% evita estar con la gente en general, el 53.5% toma
hierbas, plantas o remedios caseros. El 20.9% se niega a creer lo que le esta




sucediéndo, el 11.7% a veces y el 67.3% no. El no hablar con el meédico sobre la
enfermedad, se agrupo con los reactivos de evitacion en el analisis factorial por lo
. que se considera que en esta muestra es una estrategia de evitacion.

Evitacién (factor 5): El no hablar con un sacerdote o pastor, se considera segun el
analisis factorial, como una estrategia de evitacion. Sélo el 22% lo hace a pesar de
que la mayoria reza. El 16.5% se desquita con otras personas cuando se siente
enojado o deprimido, el 11% a veces lo hace. El no buscar ayuda con personas o
grupos con experiencias similares, también se considera como evitacion.

Se correlacionaron los factores uno y dos, con el deseo y busqueda de informacioén,
las variables demograficas y clinicas. Se encontré que a mayor escolaridad mayor
afrontamiento conductual activo. A mayor deseo de informacion, mayor afrontamiento
conductual activo. También se encontréd que la conducta de preguntar dudas
correlaciona positivamente con el afrontamiento conductual activo. El afrontamiento
conductual activo correlaciono con el afrontamiento cognitivo activo. (ver tabla 19)

Tabla 19. Correlaciones de Spearman. Factores uno y dos de afrontamiento, deseo,
conducta de preguntar dudas al médico, variables demograficas y clinicas.

Edad NSE Escolari- Tiempo ECOG Px. Preguntar Deseo Factor
dad de dx. dudas 1

Factor 1 -114 069 .198** .058 -.014 .007 .320** 161 -
.110 345 .005 416 .844 923 .000 025

Factor 2 -.089 -.061 -.065 -072 .062 - 019 114 172
.166 402 .361 311 .389 .076 .787 .15 016

.285
Nota. a= g0 *a = o0

Las correlaciones antes mencionadas, aunque son significativas, no son altas, por lo
que no se puede aceptar ni rechazar la hipotesis nula que plantea que ias variables
demograficas, clinicas y el tipo de afrontamiento no se correlacionan con el deseo y
busqueda de informacion. Esto se puede deber a la escasa variabilidad en el deseo
(casi todos desean) y a que la muestra no es al azar y los datos no se distribuyeron
normalmente con excepcion de la edad. Por ejemplo, la mayoria tenian un buen
Ecog, y un buen pronéstico. porque los mas afectados fisicamente o no van al
hospital tan facil, o no se pueden entrevistar por su estado de salud como es el caso
de los pacientes terminales. También la mayoria son analfabetas y la mayoria con un
Nivel socioeconémico bajo (porque esas son las caracteristicas de la poblacién que
predominan).
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6. DISCUSION

Los - pacientes - de Guerrero con cancer, casi unanimemente desean recibir
informacién aunque sean malas noticias, (en especial los mas jovenes, con mayor
.escolaridad 'y. menor tiempo de diagnostico) pero eso no es suficiente para que
pregunten sus dudas. Los médicos, estan de acuerdo con revelar la informacién a
sus pacientes e incluso afirman hacerio, sin embargo parece no haber acuerdo entre
lo que el médico sabe y lo que los pacientes piensan de su diagnéstico y pronoéstico.
Los pacientes paliativos son los que menos comprenden su pronostico. Los
familiares de los pacientes con cancer, son los que en general se oponen a la
revelacién de informacion, principalmente si ésta es mala,

Los resultados de esta investigacion solo son aplicables a los pacientes con cancer
del estado de Guerrero ya que el muestreo no fue aleatorio, por lo que ias variables
sociodemograficas y clinicas estan sesgadas. La unica variable demografica que se
distribuyé normalmente fue la edad. La distribucion de las demas variables reflejan la
realidad sociocultural de la muestra, mismas que parecen coincidir con las de ia
poblacién de Guerrero que es el segundo estado de la republica Mexicana con mayor
pobreza y analfabetismo. Ademas los pacientes que acuden al Instituto Estatal de
cancerologia, no cuentan con seguridad social ni tienen acceso a ia atencion privada,
lo que determina un sesgo en el estudio. Un gran porcentaje de la muestra es
analfabeta o con primaria, con un nivel socio econémico muy bajo y en su mayoria
desempleados o dedicados a labores del hogar antes de la enfermedad. E|
porcentaje de desempleo se incremento a raiz de la enfermedad porque la distancia
entre la casa de los pacientes y el hospital, las constantes citas al mismo y el
deterioro del estado de salud por la enfermedad y por los efectos secundarios de los
tratamientos, hacen muy dificil que un paciente siga trabajando. Uno de los valores
del estudio es la naturaleza de la poblacion con la que se trabajo, ya que rara vez se
cuenta con datos de muestras con este tipo de caracteristicas.

El nivel escolar tan bajo hace dificil la aplicacion de instrumentos construidos para
otro tipo de poblacion. De ahi el gran reto de poder realizar evaluaciones que
realmente reflejen la realidad que se desea estudiar. £l reto también esta en
encontrar un medio de comunicacion adecuado para obtener informacion.

Las variables clinicas de la pobtacién, tampoco se distribuyeron normalmente. Un
poco mas de la mitad fueron diagnosticados dentro de los ultimos cinco meses, casi
la mitad con un alto potencial de curacion, y un gran porcentaje con un nivel de
funcionalidad fisica adecuado. Este Sesgo se debio muy probablemente a que los
pacientes que recientemente han sido diagnosticados, tiene que acudir con mas
frecuencia al hospital para recibir sus tratamientos, que los que tienen mas tiempo;
con mayor razon los pacientes que tienen una enfermedad muy avanzada cuyos
impedimentos fisicos (Ecog) dificultan que acuda con frecuencia al hospital. De tal
modo que los de peor prongdstico, con puntuaciones altas en Ecog, y con mas tiempo
de haber sido diagnosticados, son pacientes mas dificiles de evaluar ya sea porque
no acuden con frecuencia al hospital o porque su deterioro fisico y sus molestias
(como el dolor), no les permiten responder a entrevistas de investigacion, ni seria
ético someterlos a ellas.
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En definitiva, los pacientes de la muestra (casi de manera unanime) si desean
informacién: sobre su enfermedad ya sea buena o mala, desean conocer el nombre
de su enfermedad, el pronéstico aun en el supuesto de que éste fuera malo, desean
saber sobre sus tratamientos, sobre los efectos secundarios de los mismos y el
resultado de los tratamientos en otros pacientes.

A pesar de la pobreza extrema, analfabetismo y amenaza de pérdida de la vida; los
sujetos de la muestra reaccionaron de manera similar a la reportada en otras
investigaciones. Los resultados coinciden con los de otros paises que concluyen que
los pacientes con cancer independientemente de la postura de profesionales de la
salud y familiares, si desean informacién. (Cassileth et al. 1980; Blanchard, 1988;
Pimentel et al. 1999; Spair et al. 2000) incluso este deseo parece ser independiente
de la etapa en la que se encuentre la enfermedad, lo cual indica que los pacientes no
solo desean informacién cuando se trata de buenas noticias. Por su puesto que
nadie desea recibir malas noticias, sobre todo cuando esto implica el riesgo de la
noticia de muerte; pero si los pacientes manifiestan su deseo de saber la verdad, sea
cual sea, debe ser porque la incertidumbre es mucho peor y porque la incongruencia
entre la informacion recibida y las sefales de su cuerpo, mas que tranquilidad,
generan ansiedad.

Aunque las correlaciones que se encontraron fueron muy pequeias, al parecer los
mas jovenes, de mayor escolaridad y con menor tiempo de diagnostico, desean mas
informacion; sin embargo, dada la poca variabilidad de las respuestas de los sujetos,
con relacién al deseo, no se puede establecer cuales son las variables que se
correlacionan con el mismo. Estos resultados con relacion a la edad coinciden con
los reportados por Cassileth et al. en 1980 y Fielding y Hung en 1996.

La postura de los médicos fue a favor de revelar la informacion y estan de acuerdo
en que el diagnostico y pronéstico se deben decir siempre. Soélo unos cuantos
opinaron que el pronéstico no se deberia de decir. Los medicos de la muestra
reconocen que las ventajas de proporcionar informacién son: la adherencia
terapéutica, la participacion activa, la adecuada relacion meédico—paciente, la
comprensién de la situacion, la posibilidad de que el paciente planee actividades
futuras y proyecto de vida, que desarrolle estrategias de afrontamiento mas efectivas
Y que esté en posibilidad de buscar ayuda. Todo esto coincide con la postura de los
paises anglosajones y del norte de Europa y de América, en donde la mayoria de los
médicos esta a favor de la informacion clara y abierta (Smith y Swisher, 1998). En
ésta aproximacion se da importancia a la responsabilidad individual y al derecho de
los pacientes de tener el control y conocimiento de la propia vida.

Unicamente dos medicos mencionaron que se podria ocasionar problemas
emoqionales a los pacientes y dos opinaron que si el paciente no conoce la verdad,
no piensa en ia muerte y vive mas tranquilo; postura similar a la de los paises
Europeos del este y del sur y a los paises Latinos quienes prefieren ocultar al
enfermo su situacién pensando en que es lo mejor para él. (Pimentel et.al., 1999;
Goémez,1998; Wenk,1993)

67




El planteamiento de que si el paciente no conoce la verdad, no piensa en la muerte,
es muy cuestionable ya que seria utdpico pensar que no se dé cuenta de que su
enfermedad avanza y que su cuerpo se va deteriorando. Justamente una de las
razones por las que los pacientes por lo general viven solos el proceso de muerte y
pierden la confianza en los demas, es porque a pesar de las sefiales que les da su
cuerpo de que las cosas no marchan bien a su alrededor todos se empenan en

aparentar que no pasa nada.

La gran mayoria de los médicos reconoce que tos pacientes desean informacién y la
gran mayoria dice que en la practica, efectivamente dice la verdad a sus pacientes.
Aunque cabe la posibilidad que este porcentaje sea menor en la practica clinica,
como lo han demostrado diversas investigaciones (Fielding, Ko y Wong, 1995; 1998).
Estos resultados parecen coincidir con el nivel de satisfaccion reportada por los
pacientes sobre la informacién recibida.

A pesar de que los médicos de la muestra estan de acuerdo en la revelaciéon de
informacién y en la practica clinica afirman comunicar la mayor parte del tiempo la
verdad a sus pacientes, casi todos los pacientes dijeron conocer el nombre de su
enfermedad pero en realidad cuando menos un 22.1% de la muestra, no comprende
su diagnostico. Al parecer los familiares estan mejor informados o comprenden mejor
la situacion. La mayoria de los pacientes piensan que si se curaran y sin embargo al
cotejarse las creencias de los pacientes con su pronostico, se encontrdé que sélo un
poco menos de la mitad de los casos comprende, el resto séio comprende
parcialmente su pronéstico o definitivamente no lo comprende. Estos hallazgos
coinciden otros estudios que han demostrado una falta de comprension significativa
del prondstico en pacientes con cancer. (Mackillop, Stewart, Ginsburg y Stewart
1988; Siminoff, Fetting, Abeloff 1989)

Se encontré que el porcentaje mayor de los que no comprenden corresponde al
grupo de pacientes paliativos (sin probabilidad de curacion), ya sea porque no se les
ha informado claramente su situacién, porque no la han comprendido, o porque es
una realidad para la que no estan preparados y entonces la niegan.

Los que si comprenden su prondstico, en su mayoria tienen un alto potencial de
curacién, lo que se podria explicar de dos formas: 1. Mas que una verdadera
comprensiéon del prondstico, hay una coincidencia entre un gran porcentaje de
pacientes que tiene buen prondstico y la actitud de los pacientes quienes se pueden
sentir mejor a través de pensar que si se curaran (tengan o no tengan clara la
informacién). 2. Ha habido una adecuada comunicacién medico-paciente (lo cual es
muy factible porque para los médicos puede ser mas facil dar una buena noticia que
una mala) y por consiguiente se podria decir que existe una verdadera comprension
de la situacién por parte del paciente.

La mayoria de los que tienen un potencial intermedio y bajo de curacion,
comprenden parciaimente su situacion y en general piensan que si se curaran. Esto
€en mi opinién y con base en mi experiencia clinica, se puede deber (sobre todo en el
caso de los que tienen un bajo potencial de curacion) a que el médico cuenta con
informacion que le permite predecir o pronosticar una situacién sombria a futuro,
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misma que no le informa al paciente al principio, porque el brindar informacion de
algo negativo que puede o no ocurrir, y en caso de ocurrir, no es a corto plazo;
podria producir un profundo impacto emocional en los pacientes e incrementar la
probabilidad de abandono prematuro del tratamiento.

Por lo anterior se puede pensar que, si bien, los médicos revelan informacién a sus
pacientes, tienden a hacerio de forma parcial, sobre todo en los potenciales
intermedios y de poca probabilidad de curacion, en los que la linea entre sanar y
morir es muy delgada. Mas que decir o no decir, hay que considerar entonces la
cantidad de informacion y el momento en que se proporciona. Y en los casos donde
ya no se habla de probabilidad sino de certeza como en los paliativos, es importante
determinar hasta donde su falta de comprension del pronéstico se debe a la falta de
informacion por parte de meédicos y familiares, o a la negacion, como lo refieren
Siminoff, et al., 1989,

La dificuitad que tiene el paciente para comprender su diagnostico y pronéstico,
puede deberse a la forma en la que el médico brinda dicha informacion o a su estado
emocional, ya que el hecho de le proporcione informacién a un paciente no asegura
que éste lo comprenda, asimile o quiera escuchar.

La negacion es un mecanismo de empleo comun por los pacientes con cancer dada
la gran dificultad que representa el enfrentarse a una enfermedad potencialmente
fatal y rodeada de tantos tabues. Aunque la negacion es un fenémeno complejo, en
esta investigacion se consideraron dos situaciones que parecen ser un reflejo de la
dificultad de la aceptacion, y por lo tanto se pueden considerar como parte de la
negacion:

En diversas ocasiones, los pacientes evitan decir el nombre de su enfermedad
aunque lo conozcan, o lo dicen en voz baja procurando que nadie lo escuche o
incluso llegan al extremo de negar que han recibido informacién aun cuando se les
acaba de proporcionar. De los pacientes que reconocieron su diagnostico, algunos
evitaron decir la palabra “cancer” y otros no reconocieron su diagnoéstico cuando se
les pregunto, pero que avanzada la entrevista, reconocieron que si lo tenian. Asi, el
21.5% de los sujetos tendieron a evitar, lo que podria ser considerado como un
reflejo de la dificultad en la aceptacion del problema y del cargar con el fuerte
estigma social que representa dicha enfermedad. Aunque solo el 12% negd haber
recibido informacion a pesar de que si se le habia brindado, este dato es importante
en funcién de que en el proceso de comunicacion medico — paciente, no sé6lo hay
que considerar la disponibilidad de médico para revelar informacion y la capacidad
del paciente de comprenderla sino también la negacion de informacion y evitacion
asociada a diversos estados emocionales.

Se encontré que, tanto pacientes como médicos estan de acuerdo en la revelacion

de ir)formacién, en realidad al parecer es la familia la que puede representar un
obstaculo en el proceso de comunicacion.
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Todos ios médicos encuestados piensan que se debe involucrar a la familia en la
comunicacion entre el médico y el paciente y sin embargo, en su mayoria perciben
resistencia por parte de la misma a que se revele la verdad.

Cuando se trata de revelar el diagnéstico al paciente, s6lo poco mas de la mitad de
las familias esta de acuerdo. En general las principales razones por las que opinan
que no se debe decir el diagndstico son: el temor a que el paciente se sienta mal,
que piense mucho en la enfermedad, gque se muera mas rapido o que deje de luchar.
Los que estan a favor piensan que es importante que el paciente esté conciente de
su situacion, que participe activamente, que se prepare y que acepte. Un pequefio
porcentaje dice estar a favor de la revelacion del diagnéstico siempre y cuando el
medico cuide la forma de hacerlo.

Las diferencias de opinién de la familia en comparaciéon con meédicos y pacientes, se
hacen mayores cuando se trata de la comunicacion de! pronoéstico en el supuesto de
que éste sea malo. La mayoria piensa que no se le debe decir al paciente la verdad.
La mitad de las familias exponen como razon principal que el paciente se sentiria
mal, la cuarta parte piensa que si el paciente lo sabe se puede morir mas rapido,
otros que tendria problemas para aceptarlo, dejaria de cooperar, perderia toda
esperanza y podria hacer algo contra si mismo.

Porlo tanto se puede decir que es la familia la que sigue apegada al modelo
paternalista (descrito en diversos paises latinos y orientales), asumiendo que ia
mejor manera de proteger al paciente es a través de ocultarle la verdad, aun cuando
esto no coincida con las necesidades expresadas por el.

Por otro lado, la mitad de los pacientes expresé tener alguna duda sobre su
enfermedad; en primer lugar sobre el pronostico, en segundo sobre algun aspecto
del tratamiento y en tercer lugar sobre el diagnostico. El resto sobre sintomas,
causas de la enfermedad, actividades permitidas, estudios de gabinete y
posibilidades de contagio. Estos resultados coinciden con los de Buttow, et al.,2002
quien encontrdé que, si se apoya a los pacientes a que activamente hagan preguntas,
lo que mas les interesa saber es sobre le pronéstico, probablemente porque a pesar
de que cada vez mas medicos estan dispuestos a revelar informacion sobre el
diagnéstico, son menos lo que revelan el prondstico.

Se encontré que el 49.1% de los que tienen dudas, no se lo dicen siempre al médico
(36.4% nunca y 12.7% sodlo a veces). Ademas, la falta de correlacion entre el
preguntar dudas al médico y el deseo de conocer la informacion, podria indicar que
la muestra de estudio tiene deseo de informacion pero le hace falta la habilidad para
preguntar. Al parecer un nivel escolar y socioeconémico alto, podria favorecer que el
paciente formule sus preguntas al medico, lo cual implicaria que una persona con un
nivel socioeconémico medio o alto, probablemente cuente con mas herramientas
para enfrentarse a las nuevas situaciones a las que se tiene que enfrentar. Dichas
correlaciones fueron significativas pero muy pequefnas como para considerarlas
cuantitativamente.
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Las razones por las que los pacientes no preguntan sus dudas a pesar de tenerlas,
podrian estar influenciadas por sus reacciones emocionales como la verglienza de
decirselo al médico, porque el impacto de la noticia les impidié hacerio, por haberlo
olvidado, por sentir nerviosismo, miedo a la respuesta y por no saber céomo
preguntar. Otras razones tienen que ver mas con la percepcién de la relacién que
tienen con el médico: por miedo al medico al percibirlo como enojado, por sentir que
tiene prisa y no fe presta atencion, por percibir que no le quiere decir la verdad o que
le oculta algo, por no entender sus explicaciones, debido a la dificultad de establecer
una relacién de confianza al ser atendido por varios meédicos, e incluso otros
mencionaron que es la responsabilidad del médico darle informacion aunque no le
pregunte, es decir, depositan la responsabilidad en el médico y tienen la expectativa
de que él desemperie este pape! de informador.

Con relacion a esto uitimo, se podria pensar que los médicos deben dar informacion
en la medida en que el paciente la solicita, porque se asume que si pregunta es
porque desea saber y esta preparado para escuchar: sin embargo, los resultados de
esta investigacion (al igual que los obtenidos por Smith y Swisher, 1988) indican que
no todos los que desean saber son capaces de expresarlo y por lo tanto, no se debe
asumir que un paciente por el hecho de estar sentado frente al médico y tener cosas
que preguntar lo hara, o que un paciente que no pregunta no desea conocer la
informacién.

Desde el punto de vista tedrico una de las posibles explicaciones, del por qué un
paciente desea o no informacion y por qué, si tiene dudas, no las pregunta al médico;
son las estrategias de afrontamiento. Billings y Moos (1981) y Miller (1987) plantean
que ante un suceso estresante, las personas pueden afrontar activamente (ya sea
cognoscitivamente o conductualmente) o evitar fa situacion. Desafortunadamente en
nuestro pais existen pocos instrumentos validados y con una confiabilidad aceptabile
para medir el afrontamiento. Esta situacion es mucho mas critica cuando se trata de
un estado como Guerrero en donde no se han realizado investigaciones en pacientes
con cancer.

Las carencias educativas de la poblacién, impidieron aplicar instrumentos de auto
informe de lapiz y papel, por lo que se aplico la escala de afrontamiento de! HDL
mediante entrevista. Los resultados del analisis factorial del HDL parecen coincidir
con la teoria de! afrontamiento ya que se obtuvo un primer factor de afrontamiento
conductual activo, el segundo y tercero de afrontamiento cognitivo activo, y los dos
ultimos de evitacion: sin embargo, los valores de alpha son muy bajos por lo que se
concluye que el instrumento no tiene la consistencia interna minima aceptable.
Probablemente lo anterior se deba a las diferencias culturales, educativas y
econdémicas entre la poblacion de Guerrero y las de estudiantes Universitarios en los
que se ha aplicado el instrumento. Dichas diferencias indican que la prueba no tiene
las mismas caracteristicas en la poblacién de enfermos con cancer del estado de
Guerrero y en alumnos universitarios y que los estilos de afrontamiento pueden ser
diferentes.
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Por todo lo anterior, es necesario generar instrumentos que nos permitan conocer
mas a profundidad aspectos tan importantes como el afrontamiento en pacientes
analfabetas con cancer, para poder establecer programas de intervencion adecuados
a sus propias caracteristicas socio culturales.

Es importante considerar las reacciones emocionales del paciente, que se dan dentro
del marco de una crisis y que dificultan enormemente la asimilacion de informacién y
por lo tanto, el proceso de comunicacién. Ademas de los primeros auxilios
psicolégicos o intervencion en crisis de primera instancia, se debe apoyar a los
pacientes a que logren una adecuada adaptacién a la nueva situacion procurando
atencién a su esfera no sélo emocional, sino cognoscitiva, conductual, social y
espiritual.

Dado que la negacion es un mecanismo frecuente, que ademas se modifica
constantemente y que puede aparecer y desaparecer de un momento a otro, la
psicologia necesita plantear técnicas de ayuda para que las personas logren
enfrentarse mejor.

De acuerdo con las razones que expusieron los pacientes por las que no preguntan
sus dudas, es importante apoyarlos para favorecer que manejen adecuadamente sus
emociones y desarrollen mejores estrategias de afrontamiento.

Por otro fado, es importante también que los médicos no sélo estén concientes de la
importancia de-habiar con la verdad, sino que desarrollen mayores habilidades de
comunicacién y que generen un ambiente mas propicio de empatia, que le dé mas
confianza al paciente,

Desde mi punto de vista, el decir o no decir la verdad se resuelve no sélo con
discusiones entre meédicos y personal de salud en general, sino considerando
también los derechos, las opiniones y necesidades de los pacientes desde el punto
de vista ético. El paciente tiene el derecho de que se le informe todo lo que desea
saber en relacién con su diagnoéstico, tratamiento o pronostico, cuando considera que
esto le permitird una mejor adaptacion y de igual forma, tiene el derecho a que no se
le revele "toda" la informacion cuando considera que ésta sera demasiado fuerte
como para enfrentarla. Ya que el proceso de enfermedad es largo, durante la
adaptacion, los pacientes pueden no desear informacion en un momento y
necesitarla en otro y el personal de salud debe ser sensible a estos cambios. A esto
se denomina modelo de revelacion de informacion individualizada.

En realidad cada vez mas médicos estan a favor a la comunicacién clara y abierta y
cada vez mas pacientes expresan sus deseos de conocer su situacion. Ya el decir o
no decir no debe ser un dilema. El verdadero dilema ahora es el cémo, cuando y
cuanto. Si el paciente percibe la informacion que se le proporciona como insuficiente
o excesiva, autoritaria, carente de respeto, falta de esperanza, existe un alto riesgo
de que los pacientes desarrollen ansiedad y / o depresién. De ahi la importancia de
que los profesionales de la salud estén entrenados y cuenten con herramientas que
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les permitan reconocer las necesidades de los pacientes, lo que se puede lograr a
través del desarrollo de una adecuada relacion médico-paciente.

La psicologia puede apoyar a los pacientes en el manejo y comprensién de
informacién, en el desarrolio de conductas efectivas para que sean capaces
preguntar cuando tienen deseo de saber y en el manejo de emociones que dificultan
el proceso de comunicacion.

Asi mismo puede proporcionar apoyo at personal de salud en general y médicos en
particular en el desarrolio de habilidades de comunicaciéon ya que el efecto de la
informacion y el manejo que haga el paciente de ella, dependen en gran medida de
la forma en que se proporcione, lo que puede tener un impacto profundo en su
bienestar emocional.

Finalmente es de vital importancia que, en paises como el nuestro en donde el papel
de la familia es muy importante, se instruya a lIa misma en el cuidado hacia el
paciente con cancer; para que desarrolle conductas encaminadas a la aceptacion y
no hacia la negacion, que facilite la comunicacién entre el personal de salud y el
paciente y no la obstaculice, que no tienda a sobreproteger sino a procurar y apoyar,
Yy que constituya un verdadero soporte para los pacientes.
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ANEXO |

HOJA DE REGISTRO SOBRE DATOS DEMOGRAFICOS Y CLINICOS
DEL PACIENTE

Fecha de ap|yica§i6n :

( Vels:én original para prueba piloto) -

Lugar de aplicacion

No. Expediente,

Nombre del baciente’

Edad <

Nivel socioecondmico,
Escolaridad . Analfabeta
i Primaria incompleta Primaria completa
Secundaria incompleta Secundaria completa
“Preparatoria incompleta Preparatoria completa
“Técnica incompleta Técnica completa
‘Profesional incompleta Profesional completa
Qcupacién Estudiante Retirado
Empleado Labores del hogar
Autoempleado Ninguna
Desempleado Oftros
Estado Civil Soltero Viudo
Casado Unién Libre
Divorciado Otros
Religion Catélico Atalaya
Cristiano - Mormén
.- Evangélico : Testigo de Jehova
Protestante - Ateo
Otros:
Originario

Procedencia

Costa grande

Tiempo que tarda en
llegar al hospital

Costa chica

Acapulco

Centro

Tierra caliente S
Norte - : s

Montania

Oaxaca R

Otros
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Diagnéstico

Tiempo de Dx.

Estadio Clinico

ECOG -

Pronéstico

: Tres afios o mas

' "(Desde que llegé al Instituto hasta el rhomgntty de la entrevista):

Un afio o menos
Mas de uno menos de tres aﬁos

f| j

(Al momento de la investigacién)

“Alto potencial de curacién

Bajo potencial de curacion
Paliativo
Terminal
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ANEXO Il

HOJA DE REGISTRO SOBRE DATOS DEMOGRAFICOS Y CLINICOS
DEL PACIENTE :
(Versién final)

. Lugar'da'_a';rall'ic‘aciyéh.: :

Fecha de aplicacién

Nombre del

Exp

Escolaridéjd :

* Estado Civil_-

Religion -

e ‘Originario
Costa grande : A
Costa chica -
Acapulco -
Centro " :
Tierra callente
Norte™ -
Montafta
Oaxaca

Edo. Mex
Michoacan
Oftros

Tiempo que tarda en llegar al hospltal
Menos de 1 hora
De1a 3 horas -

(Cambié de residencia por"‘lab envférmed'ag:i?, R

si “No

80




Diagnéstico:

Cervico- uterino
Mama

Pulmén . .
Cabeza y cuello .

Aparato digestivo

Problemas hemato-oncolégicos
Primario desconocido

Piel y partes blandas

Tumores ginecoldgicos

Tumores urolégicos

Doble primario

Tiempo de Dx. (Desde que Ile§§ a}l‘ln'stitdtb héﬁta el momento dé la éﬁt_revista. ei’) meses)

Estadio Clinico

ECOG 1

ECOG 2

Pronéstico . : (Al momento de la in\)esfigéCién)

’ Alto potencial de curacién . =

Potencial intermedio de curaclén
Bajo potencial de curacién
Paliativo .
-Terminal

Status terapéutico En control

En tratamiento oncoléglco
Fuera de tratamiento oncoldgico.
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ANEXO I

ENTREVISTA DE DESEO Y BUSQUEDA DE INFORMACION
R (Instrumento original)

Which of the following statements seems to describe your wishes?

a. | want as much information as possible

b. I only want to hear good news

c. | just want the information necessary to have the treatment
d. | don't want any information

Which of thé féllowing statements seems to best describe your situation?

a. | prefer to leave decisions about medical examinations and treatments to the doctor

b.: | prefer to leave decisions about medical examinations and treatments to the doctor
‘and my family

c. | want to be involved in treatment decisions

What do your intimate friends and family know about your iliness?

They know more than | do
They know as much as | do
They know less than | do
They don't know a thing

apow

Who spent most time with you explaining your iliness?

a. The doctor

b. The nurse

¢. The social worker
d. Others (Who?)

About the name of your lliness

a. |wantto know

b. it makes no difference whether | know or not
c. |don't want to know

Is my iliness cancer?

a. | wantto know

b. It makes no difference whether | know or not
c. |don't want to know

Is my iliness hereditary or contagious?

a. | want to know

b. It makes no difference whether | know or not
c. |don't want to know
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8. Whlch parts of my body are most affected by lhe tllness?

a. | want to know : N
-b. . It makes no difference whether | know or not
c... | don't want to know

10. /hat is it about? »
b.

1.y niting and/or hair falling out)?

-
.2
=3
-
0
a

. 1 don’'t want to kno

13. What re' ults has this treatment had in other patlents?

! want to know f'f-
It makes no dlfference whether | know or not
I don't want to know

aow

14.  Examples of cases in which the treatmyent has WGrked )
a. | wantto know ' o
b. It makes no difference whether | know or not
c.! don't want to know

15.  Examples of cases in which the treatment hasn't worked
a. | wantto know ‘

b. It makes no difference whether | know or not
c.! don't want to know
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16. What are the chances of getting cured?

a.

b.

d.
*17.

sempappon

“18.

*19.

oop

*20.

pow

*21.

apoo

@~papge

| want to know o
it makes no difference whether | know or not .
| don't want to know . .

How would you like to be informed about your |Ilness? (choose the three items that
would be the most |mportant)

Pamphlets L et
Television: video tapes/fi Ims
Telephone help line (SOS) '
Computers: mternet / CD ROM

Book :
Audio tapes
Magazines / newspapers
Radio

: Who would you Ilke to lnform you about the illness?

Physman
Nurse:
Social’ worker
" Friend
Relauves !
Reunion of patient group
Orgamzatlons / assoclatlons

Avallablllty of f' nancnal support and f‘ scal beneﬁts because of the dlsease

| want to know : : ERCEI
It makes no difference whether I know or not RREy
| don't want to know - RSH

Exlstence of socnal support such as domicnllary help and transport

| want to know
It makes no difference whether | know or not
t don't want to know

Are you satisfied with the information you have been given about your iliness?

Not at all satisfied
Not very satisfied
Pretty satisfied
Very satisfied




ANEXO \V

ENTREVISTA DE DESEO Y BUSQUEDA DE INFORMACION
(instrumento corregido y traducido para prueba piloto)

1. ¢ Cual de las siguientes opciones, describe mejor tus deseos?

a) Quiero recibir tanta informacién como sea posible (buena o mala).

b) Sélo quiero escuchar buenas noticias.

c) Sélo quiero la informacion necesaria para seguir mi tratamiento.

d) . : No quiero ninguna informacion. :

2. ¢ Cual de las siguientes opciones describe mejor tu situacion?

a) Yo prefiero dejar las decisiones sobre mi tratamiento a los médicos. T
b) Yo prefiero dejar las decisiones sobre mi tratamiento a los médicos y a mi familia.
c) Yo quiero estar involucrado en las decisiones del tratamiento. v o
3. ¢ Qué tanto saben tu familia y amigos sobre tu enfermedad?

a) Ellos saben mas que yo

b) Ellos saben lo mismo que yo

c) Ellos saben menos que yo

d) Ellos no saben nada

4. ¢Quién ha pasado mas tiempo explicandote la enfermedad? -

a) El doctor :

b) La enfermera

c) La trabajadora social

d) Otros squiénes?,

§. ¢Quién te gustaria que te informara sobre tu enfermedad?

a) El doctor

b) La enfermera

c) La trabajadora social

d) Un amigo

e) Tu familia

) Otros pacientes

g) Otros Jquiénes?

6. ¢ Estas satisfecho con la informacion que se te ha dado'sobre tu enfermedad?

a) Nada satisfecho ) i

b) No muy satisfecho

c) Un poco satisfecho

d) Muy satisfecho

“7.¢Sabes de qué estas enfermo?
a) Si

b) No

(Especificar
textuaimente)
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8.¢ Tu enfermedad se llérha qéncev’?

a) SI- .
b) No*:
“9.(¢El péciénte evitd decir ia palabra cériééf aun cuando ‘qonociera el dx.?)

b) . .No:

d) El médico dice una cosa pero yo pienso
otra :

explicado?
a) Si -

*14,¢ Comprendes p.
a) Si S
b) No
Especificar
textualmente,
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15. Sobre el nombre de tu enfermedad:
a) Si quieres saber
b) " No importa si sabes o no

c) .~ No quieres saber
.16, Sobre la prdbabllldad de curarte o no: )
a) - . Siquieres saber
b) .. No importa si sabes o no
c) No uleres saber

17 Sobre los tratamlentos que recibes o recibiras:

a) . Sf quieres saber
b) .-“'No |mporta si sabes o no
c) No quleres saber
18 Sobre Ios efectos secundarios del tratamiento (como vomito o caida del pelo):
a) Sf quieres saber
--b) No importa si sabes o no
c) No quieres saber
19, Sobre los resultados de los tratamientos en otros pacientes:
a) fi quieres saber -
b) No importa si sabes o no
c) No quieres saber

FAMILIA (cundador pnmano)

*20. (,Sabes de qué esté enfermo el paciente?
a) Si

b) No L
Especificar .

*21.(¢La familia comprende el diagnéstico?) -
Sl e

b)  No

St

c) No se sabe’
d) El.Dr. Dice 1 una cosa y yo pleﬂSO otra
Especnf car :

'?3 J(ela fam:lla comprende el pronbstlco?)
a S
b) No
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*24.2,Se le debe decir al paéiente de qué esta enfermo?

a) st -
b) No

c) A veces
d) Indeciso
Especificar.

*25.4Se le debe decir al pacienta sus probabilidades de curarse aunque el pronéstico sea

a) Si S R
b) No : R
c) Aveces. . -

d) indeciso -

Especificar

Observaciones:

Las preguntas sefialadas con (*) se ailadieron al instrumento original para esta investigacion.
Las preguntas entre paréntesis las responde el entrevistador.
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ANEXO V

ENTREVISTA SOBRE EL DESEO Y BUSQUEDA DE INFORMACION
(version final)
NOMBRE : EXP.

Esta es una entrevista para conocer tu opinién acerca de la informacién que has recibido
sobre Iu enfermedad.

1. ¢ Cual de las siguientes opciones, describe mejor tus deseos?

a) Quieres recibir tanta informacion como sea posmle (buena o mala).

b) S6lo quieres escuchar buenas noticias." .

c) Sélo quneres la informacién necesaria para seguur tu tratamiento.

d) No quieres ninguna informacion,

e) Ninguna de las anteriores

2. ¢ Qué tanto sabe tu familia sobre tu enfermedad?

a) Sabe mas que t0

b) Sabe lo mismo que tu

c) Sabe menos que tu

d) No sabe nada

e) Indeciso

3. ¢Qué tanto saben tus amigos sobre tu enfermedad'?

a) Saben mas que ta BRI .

b) Saben lo mismo que ti

c) Saben menos que ta: .

d) No saben nada . e

4. ¢ Quién ha pasado mas tlempo explucandote la enfermedad?

a) El doctor ; R

b) La enfermera ) e

c) Otros S ¢quiénes? e

d) Nadie ' ’ 2

e) Dos o mas de los antenores

5. ¢Quién crees que sea la persona mas |nd|cada para mformar(e sobre tu enfermedad?
a) El doctor

b) La enfermera

c) Tu familia

d) Otros pacientes

e) Otros Jquiénes?,

N Nadie

6. ¢ Estas satisfecho con la informacién que sete ha dado sobre tu enfermedad?
a) Nada satisfecho

b) No muy satisfecho

c) Un poco satisfecho

d) Muy satisfecho
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*7.:,Sabes de qué estas enfermo?
a) Si
b) No
(Especificar textualmente)

8.4 Tu enfermedad se lama cancer?

a)

b) No

c) No sé

*9. (¢ El paciente comprende el diagnéstico?)
a) Si

b) No

*10.(¢ E! paciente evité decir la palabra cancer aun cuando conociera el dx.?)
a)

b) No

11.¢, Tu enfermedad es hereditaria?

a) Si

b) No

c) No sé

Especificar:

12.¢ Tu enfermedad es contagiosa?
a)

b) No -
c) No sé
Especificar:

*13.¢Sabes si el cancer se cura?

a) Si se cura

b) No se cura

c) No lo s&

d) El médico dice una cosa pero yo pienso otra
e) Se controla

) A tiempo

g0




Ay

.*14,; Sabes si tu enfermedad se cura?

a) - < Slsecura
b) - No se cur:

’c) . INolo'se ) C )
d) i El médico dlce una cosa pero yo pnenso otra
e) "k Se controla i i ) .

-f) : osesabeaun__.

"15 (¢El paci comprende su pronéshco?)
i St comprende

" Sélo parciaimente

-~ No comprende

: ‘7,'16 ((_EI pacnente niega haber recibido mformac'én a pesar de la evidencla de lo contrario?)
Si . aE :

- b) T No--

*17.¢Tienes alguna duda o algo que quneras saber sobre tu enfermedad que no se te haya
explicado? : Wi .
a) -Si &Cual?,

b) No

*18. g,Normalmente le preguntas tus dudas al médlco durante la consuita?”’
a) - Si - i

b) )

c)

*19.4 Sabes para que sirven los tratamientos que te han dado o que te daran ?
a) Si N

b) :

Especificar

*20, (LEI vpaéiente comprende para que sirven los tratamientos?)
Si-

a)
b) No'
21. Sobre el nombre de tu enfermedad al liegar al hospital
a) SI querlas saber
No importaba si sabias o no
c) No querias saber
d) Indeciso
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22.En caso de que tu enfermedad estuviera avanzada:

a) Si querlas saber
‘b) No importaria si sabes o no

c) No querrias saber

d) IndecisqQ

23. Sobre los tratamientos que recibes o recibiras:
a) Si querias saber

b) No importaba si sabias o no

c) No querias saber

d) Indeciso

24. Sobre los efectos secundarios del tratamiento (como vémuto o calda del pelo):
a) Si querias saber

b) No importaba si sabias o no

c) No querias saber

d) Indeciso

25. Sobre los resultados de los tratamientos en otros pac1entes

a) Si querias saber

b) No importaba si sabias o no
c) No querias saber

d) Indeciso

FAMILIA (cuidador primario)

*26.¢Sabes de qué esta enfermo el pacuente?

c) Sise
d) No se
Especificar
*27.(¢La familia comprende el dlagnéstlco?)
a) Si
b) No
*28.4 Sabes si se curara o no?
a) Sf se cura :
c) No se cura
c) No se sabe
d) E! Dr. dice una cosa y yo pienso otra
e) No sé
*29.(¢ La familia comprende el pronéstico?)
a) Si comprende
b) Sélo parcialmente
c) No comprende
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*30.¢Se le debe decir al paciente de qué esta enfermo?

a) Si

b) No

c) A veces R

d) Indeciso

Especificar,

*31 Si su enfermedad estuviera muy avanzada, se le deberia de decir al paciente la verdad?
a) i T . .
b) No

c) A veces

d) . Indeciso

Especificar,

Obser\}aciones:

Las preguntas sefialadas con (*) sé afadieron al instrumento original para esta investigacién.
Las preguntas entre paréntesis son para que el entrevistador las conteste.
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ANEXO VI

CUESTIONARIO DE SALUD Y VIDA COTIDIANA (HDL)
SECCION DE AFRONTAMIENTO '

(Instrumento original en espafiol)
Elige un evento o problema (EN ESTE CASO NOS REFERIREMOS AL CANCER)

Indica por favor cual de las siguientes formas de actuar, que a continuacién se mencionan,
empleaste para tratar de resoiver tu problema:

Nunca Si102veces Si, algunas veces  Si, frecuentemente
1 2 3

113. Trataste de saber mas sobre la situaciéon
114. Hablaste con tu cényuge o con otros parientes acerca del problema
115. Hablaste con un amigo acerca del problema
116. Hablaste con un profesionista (abogado, cura, médico etc)
117. Rezaste para tener una guia o para darte valor
118. Te preparaste para el peor de los casos
119. No te preocupaste. Pensaste que todo saldria bien
120. Te desquitaste con otras personas cuando te sentias enojado o deprimido
121. Trataste de ver el lado bueno de |a situacion
122. Te ocupaste con otras cosas para no pensar en lo sucedido
123. Formulaste un plan de accién y lo llevaste a cabo
124. Consideraste varias alternativas para manejar la situacion
125. Te guiaste por tus experiencias pasadas
126. No expresaste tus sentimientos
127. Tomaste las cosas como venian, paso a paso
128. Trataste de ver las cosas objetivamente
129. Pensaste sobre la situacion para tratar de entenderla mejor
130. Te dijiste cosas para ayudarte a sentir mejor -
131. Intentaste no precipitarte actuando impulsivamente
132. Te olvidaste del problema por un tiempo
133. Supiste qué habia que hacer y te esforzaste mas para que funcionaran las cosas
134. Evitaste estar con la gente en general
135. Te propusiste que la préxima vez las cosas serian diferentes.
136. Te negaste a creer lo que habia sucedido
137. Lo aceptaste, no podias hacer nada
138. Buscaste ayuda con personas o grupos que hubieran tenido experiencias similares
139. Negociaste para rescatar algo positivo de ia situacion
Intentaste reducir la tension:

140 Tomando mas

141 Comiendo mas

142 Fumando méas

143 Haciendo mas ejercicio

144 Tomando mas tranquilizantes
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ANEXO Vil

NOMBRE: __- ! : EXP.

" 'CUESTIONARIO DE SALUD Y VIDA COTIDIANA (HDL)
“ SECCION DE AFRONTAMIENTO - ‘

(Instrumento corregido para prueba piloto)

¢Cual de las siguientes formas de actuar empleas para tratar de resolver tu problema? (del
cancer) L A i

I Nunca St10 2 veces Si, algunas veces . Si, frecuentemente—|
1 2 3 .

0

1. Tratas de saber mas sobre la situacion
2. Hablas con tu familia sobre el problema
3. Hablas con un amigo sobre el problema
4. Hablas con tu médico
5 Hablas con un cura o un pastor
6. Rezas para darte valor
7. Rezas para saber qué hacer
8. Te preparas para lo peor
9. No te preocupas. Piensas que todo saldra bien . . .
10. Te desquitas con otras personas cuando te sientes enojado o deprimido
11. Tratas de ver el lado bueno de la situacién AR :
12. Haces otras cosas para no pensar en lo que sucede
13. Tienes un plan y lo llevas a cabo COE
14. Consideras varias alternativas para manejar la situacion
15. Te guias por tus experiencias Rl
16. Le dices a alguien cémo te sientes o
17. Tomas las cosas como vienen, poco a poco : -
18. Tratas de ver las cosas objetivamente . R
19. Piensas sobre la situacion para tratar de entenderla mejor
20. Te dices cosas para ayudarte a sentir mejor
21. Intentas no precipitarte y no actuar impulsivamente
22. Te olvidas del problema por un tiempo
23. Sabes qué hacer y te esfuerzas mas para que funcionen las cosas
24. Evitas estar con la gente en general
25. Te niegas a creer lo que te esta sucediendo
26. Lo aceptas, pues no puedes hacer nada
27. Buscas ayuda con personas o grupos que han tenido experiencias similares
28. Tratas de encontrar algo positivo de la situacion
Intentas reducir los nervios:
29, Tomando alcohol
30. Comiendo mas
31. Fumando
32. Tomando tranquilizantes
33. Ademas de las medicinas del hospital tomas otros tratamientos (hierbas, plantas)
34. Has buscado otro tipo de ayuda (brujeria) -

95




ANEXO VIl

NOMBRE: : EXP.

CUESTIONARIO DE SALUD Y VIDA COTIDIANA (HDL)
; . SECCION DE AFRONTAMIENTO
(versién final)

1=no 2= aveces 3=si ]

¢Cudl de las s’iguien(es formas de actuar empleas para resolver tu problema del cancer?

. Tratas de saber mas sobre la enfermedad

Hablas con tu familia sobre la enfermedad

Hablas con un amigo sobre la enfermedad

Hablas con el médico sobre la enfermedad

Hablas con un sacerdote o pastor

Rezas para darte valor

Rezas para saber qué hacer

. No te preocupas. Piensas que todo saldra bien

. Te desquitas con otras personas cuando te sientes enojado o deprimido

Tratas de ver el lado bueno de la situaciéon

Haces otras cosas para no pensar en lo que sucede

Le dices a alguien como te sientes

Tomas las cosas como vienen, poco a poco sin precipitarte

Tratas de ver las cosas objetivamente, tal y como son

Piensas sobre la enfermedad para tratar de entenderla mejor

Te dices cosas para ayudarte a sentir mejor

Te olvidas de la enfermedad por un tiempo

. Evitas estar con la gente en general

. Te niegas a creer lo que te esta sucediendo

. Buscas ayuda con personas o grupos que han tenido experiencias
similares.

. Tratas de encontrar algo positivo de la situacién

. Intentas reducir los nervios tomando alcohol

. Intentas reducir los nervios comiendo mas

. Intentas reducir los nervios fumando

. Intentas reducir los nervios tomando tranqunllzantes Rk

)} 26. { Ademas de las medicinas del hospital tomas otros tratamlentos? (hlerbas

o plantas) A
) 27. ¢ Has buscado otro tipo de ayuda? (brujeria)

e e e e e et S i S e e e e
N.._;_s_n_-_._._;_a_;mm\]mmnmm_s
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ANEXO IX

MODIFICACIONES AL CUESTIONARIO DE SALUD Y VIDA COTIDIANA. SECCION DE AFRONTAMIENTO

No. | Versién original en espafiol | No. Version para la prueba piloto No. Version final Escala
Trataste de saber mas sobre Tratas de saber mas sobre la Tratas de saber mas sobre la anductual activo
13 iz situacion T | situacién T |enfermedad Busqueda de
informacion
Hablaste con tu cényuge o o o Conductual activo
114 | con otros parientes acerca 2 H:)II):'!la;n caon tu familia sobre el 2 :;2!:: :;:dtu familia sobre la Busqueda de
del problema P informacion
15 Hablaste con un amigo 3 Hablas con un amigo sobre et 3 Hablas con un amigo sobre la gg::ll:echaa:i:chvo
acerca del problema problema enfermedad informacion
- . Conductual activo
Hablaste con un profesionista - Hablas con el medico sobre Ia .
116 . 4 {Hablas con tu medico 4 Busqueda de
(abogado, cura médico) enfermedad informacién
Conductual activo
5 [Hablas con un cura o pastor 5 |Hablas con un sacerdote o pastor Btisqueda de
informacién
) Cognitivo activo
"7 geza?:t::: ; :gff una guia 6  |Rezas para darle valor 6 1Rezas para darte valor Busqueda de
P ) informacién
Cogpnitivo activo
7 |Rezas para saber que hacer - 7. | Rezas para saber que hacer Bisqueda de
informacién
Te preparaste para el peor de - "
118 fos casos 8  [Te preparas para lo peor Cognitivo activo
119 No te preocupaste. Pensaste 9 No te preocupas. Piensas que 8 No te preocupas. Piensas que .
que todo saldria bien todo saldra bien todo saldra bien
Te desquitaste con otras Te desquitas con otras personas Te desquitas con otras personas Evitacién
120  |personas cuandote sentias 10 |cuando te sientes encjado o 9 |cuando te sientes enojado o Descarga emocional
enojado o deprimido deprimido deprimido g
121 | Trataste de ver el lado bueno 41 | Tratas de ver el tado bueno de la 10 |Tratas de verelladobueno dela | Cognitivo activo :
de la situacion situacion situacion Regulacion afectiva |
o mom s RS

£ TGN
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| FRl

Te ocupaste con otras cosas : .
122 | parano pensar enlo 12 H:tl::s ::az é:eo::s para no pensar H Hacl:es otr:s oods:s para no pensar gondlz.lct%al af?;:tv‘o
sucedido enloques en lo que suce: egulacion afectiva
. Conductual activo
123 Ff;r};:‘llzs;t; ‘;" c‘;'sg de accign 13 |Tienes un plan y lo llevas a cabo Resolucién de
y problemas
Consideraste varias " N " o .
- . Consideras varias alternativas Cognitivo activo
124 |altemativas para manejarla | 14 para manejar la situacion Andlisis 16gico
situacion
Te guiaste por tus . L Cognitivo activo
125 experiencias pasadas 15| Te guias por tus experiencias Anlisis l6gico
126 g:nz::’i;js:‘e s 16 |Le dices a alguien como te sientes 12 |Le dices a alguien como te sientes | Conductual activo
127 Tomaste fas cosas como 17 Tomas las cosas como vienen, 13 Tomas las cosas como vienen, (Rtgggli;i:%:c;:o
venian, paso a paso poco a poco poco a poco sin precipitarte problemas
128 Trataste de ver las cosas 18 Tratas de ver las cosas 14 Tratas de ver las cosas Cognitivo active
objetivamente objetivamente objetivamente, tal y como son Analisis logico
129 P:f'f::;::g:’:ﬂ'f;g:ﬁ:"’" 19 Pignsas sobre la situacién para 15 Piensas sobre la enfermedad para | Cognitivo activo
s1ejor tratar de entenderla mejor tratar de entenderla mejor Andlisis lbgico
130 Te dijiste cosas para 20 Te dices cosas para ayudarte a 16 Te dices cosas para ayudarte a Cognitivo activo
ayudarte a sentir mejor sentir mejor sentir mejor Regulacion afectiva !
131 |Imentaste noprecpitarte | Intentas no preciptate y no actuar g:!gﬂfgi' ::"V"
actuando impulsivamente impulsivamente problemas
132 Te olvidaste del problema por 2 Te olvidas de! problema por un 17 Te olvidas de la enfermedad por Cognitivo activo
un tiempo tiempo un tiempo Regulacién afectiva
Supiste que habia que hacer Conductual activo
133 |yteesforzaste para que 23 l?azesa?:e S:‘;S;é;i::giﬁ:as Resolucion de
funcionaran las cosas parag problemas
Evitaste estar con la gente en Evitas estar con la gente en Evitas estar con la gente en P
3 general 2 general 18 general Bvitacion

ym e
paen
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Te propusiste que la proxima S
135  |ves las cosas serian Cognitivo activo
diferentes Regulacién afectiva
Te negaste a creer lo que Te niegas a creer lo que te esta Te niegas a creer lo que te ests -
1% habla sucedido % sucediendo i9 sucediendo Evitacign
Lo aceptaste no podias hacer Lo aceptas pues no puedes ha
7 nada P P % nada pase puedes hacer Cognitivo activo
Bi
p ::;:z gygu :; g: :u e Buscas ayuda con personas o Buscas ayuda con personas o Conductual activo
138 1}, ibieran tenido experiencias |2/ | 97UPOS que han tenido 20 | grupos que han tenido Bisqueda de
similares €xperiencias similares experiencias similares informacién
139 Negociaste para rescatar 28 Tratas de encontrar algo positivo 21 Tratas de encontrar algo positivo ga:dluqzalgcﬁvo
algo positivo de la situacion de a situacién de la situacion esolucion de
problemas
140 Intentaste reducir la tension 29 Intentas reducir los nervios 22 Intentas reducir los nervios Evitacién
tomando mas tomando alcohol tomando alcoho! Descarga emocional
141 Intentaste reducir fa tension 30 Intentas reducir os nervios 23 Intentas reducir los nervios Evitacion
comiendo més comiendo mas comiendo mas Descarga emocional
142 Intentaste reducir la tension 31 Intentas reducir los nervios 2 Intentas reducir los nervios Evitacién
fumando mas fumando fumando Descarga emocional
Intentaste reducir la tension . "
143 haciendo mas ejercicio Regulacitn afectiva
144 Intentaste reducir la tensién 32 Intentas reducir los nervios 2 Intentas reducir los nervios Evitacion
tomando tranquilizantes tomando tranquilizantes tomando tranguilizantes Descarga emocional
Ademas de las medicinas del Ademds de las medicinas de!
33 | hospital tomas otros tratamientos |26 hospital tomas otros tratamientos | *
como hierbas o plantas como hierbas o plantas
34 Has buscado otrotipo de ayuda 27 Has buscado otro tipo de ayuda |,
{brujeria) (brujeria)
Opciones de respuesta:
5232 nunca, si 1 02 veces, si I= {Opciones de respuesta: nunca,a |¥= Opciones de respuesta: no, a
"~ ¥ | algunas veces, si 34 |veces, frecuentemente, siempre |27 | veces, si
frecuentemente
Nota: Las celdillas que tienen () indican que se desconoce la escala,
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v - _ ANEXO X ‘ ;
OILASI"FICVAQION DEL NIVEL SOCIOECONOMICO (NSE)
Esta gula fue,obte;nida”; dél'ir;s‘tituto Nacional ' de Cani:erologla y fue modificada por la

trabajadora social de! instituto Estatal de Cancerologia para adaptaria a la poblacion que el
instituto atiende, Las variables que evalua la trabajadora social del instituto son:

1. Zona de ubicacién: -t Gt - : Rural 10 puntos
e e e - : Suburbana 6 puntos
T R Urbana 3 puntos
2. Alimentacién: - Adecuada 10 puntos
s 3 Regular 6 puntos
R Inadecuada 3 puntos
3. Vivienda” “ Propia Casa Sola 10 puntos
Departamento 8 puntos
Otros 6 puntos
Rentada Casa Sola 10 puntos
Departamento 6 puntos
Vecindad 3 puntos
Num. Habitaciones 3 Habitaciones 10 puntos
2 Habitaciones 3 puntos
: 1 Habitacion 2 puntos
Construccién Techo:
Concreto 5 puntos
Asbesto 3 puntos
Lamina 2 puntos
Pared:
Tabique S puntos
- Adobe 3 puntos
Madera 2 puntos
Piso:
Mosaico 5 puntos
.Cemento 3 puntos

. Tierra“ O puntos

A cada una de las variables le corresponde una puntuacién, el total de estos puntos se suma
con el ingreso percapita que es el ingreso diario (considerando el salario minimo vigente),
entre el nimero de integrantes de cada familia. EI valor obtenido se localiza en la siguiente
tabla de clasificacion socioeconémica: i 8 :

/80 a 89 E= nivel 3

o a 24 -+ A=nivel1. o oo S

25 a 44 B=nivel 2. ¢ 90  a 99 F= nivel 3
45 a 64 . C=nivel 2 10007 a mas G= nivel 4
65 a 79 . D='nivel 3 subrogados S

Esta clasiﬁcacién,sociochoné’mica puede variar a criterio de Ia trabajadora social.
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ANEXO XI

EASTERN COOPERATIVE ONCOLOGY GROUP (ECOG)
PERFORMANCE STATUS -
(Instrumento en idioma original)

These scales and criteria are used by doctors and researchers to assess how a patient's
disease is progressing, how the d affects the daily living abllmes of the patient,
and | determlne appropnate treatment and prognosis.

able to carry on all pre-disease performance without restriction

Restncted in physically strenuous activity but ambulatory and able to carry out work of
‘a Ilghl or sedentary nature, e.g., light house work, office work

'Ambulatory‘ an capable of all selfcare but unable to carry out any work activities. Up
ore than 50% of waking hours

Capable of “only Ixmnted selfcare, conf ned to bed or chalr more than 50% of waking
7 hours 7 i .

Completely dlsabled Cannot carry on any selfcare Totally confined to bed or chair

Dead

" FUCIONALIDAD FISICA (ECOG)

Instrumento tradileido) :

Paclente actnvo apaz de re

Paclente ambulatorio smtomatlco puede cwdar de si mismo, incapaz de trabajar.

Pacnente smtomé o, cundado proplo hmntado pasa mas del 50% en la cama.

:’aclente mcapacntado. no puede cuidar de si mismo, pasa todo el tiempo confinado a
a cama, :




ANEXO xn -
CUESTIONARIO DE OPINION Y ACTITUD DE LOS MEDICOS SOBRE LA REVELACION
_DE INFORMACION A PACIENTES CON CANCER
{mstrumenlo ongma/)

| believe that the diagnosis
Should be always told
Should be told only in some cases
Should be told in part
Should never be toid
No answer
In my clinical practice | tell my patients the truth
Always :
Just in some cases
Just in part
Never
No answer ) - .
In my clinical experience, the patlents wish to know the truth
Yes
No
No answer
| believe it is useful to lnvolve the famlly when dlsclosmg the diagnosis
Yes
No
No answer - <
In general famlly pauents ask me n
Yes : .
No:
No answer
The patient's age is a key factor in decnd
Yes
No
No answer
| believe that the truth should be toid to the patlent by
His/her general physician
The doctor who makes the d:agnosns
The oncologist
Others
No answer
The patient's general physician should be involved
Always in communicating the diagnosis and in treatment
After the patient has been told about the diagnosis
No answer
| prefer to communicate the diagnosis
At the patient's home
In the hospital
No answer
| would like to have guidelines on how to brake bad news
Yes
No
No answer

pétient about the diagnosis

éﬁ]er or not to disclose de diagnosis
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ANEXO XIH

CUESTIONARIO DE OPINION Y ACTITUD DE LOS MEDICOS SOBRE LA REVELACION
DE INFORMACION A PACIENTES CON CANCER .
{version traducida) s

Fecha: . St # Edad: Sexo:

Especialidad: Tlempo de expene Ci

Este es un cuestlonarno ‘que tiene por propéslto conocer ‘su opmién sob » la’revelacion del
diagnoéstico y pronéstico a pacientes’ con céncer. Las respuestas son confi denciales y no se
analizaran de manera lndnvndual

Marque con una x Ia of

1. Creo que el dlagnéstlco
Se deberla de decir s»empre
Se deberia de decir en algunos ¢ caso
Se deberia de decir sélo'en pane
No se deberia de decir :

Pttty
e s

2. Creo que el pronostico: :
Se deberia de decir siempre L
Se deberia de decir en algunos casos
Se deberia de decir sélo en parte =
No se deberla de decir

e~
—

3. En mi practica clinica, le dlgo a mls pacuentes Ia verdad
Siempre :
Sdlo en algunos casos -
Sdlo en parte
Nunca

e e Y e

4. En mi experiencia clinica, los pacientes quieren saber la verdad:
. 2 2ber S verda

No’
lndeciso

S. Yo creo que ‘es utnl mvolucrar a la famma cuando se revela el
dlagnéstico ) pronéstico aI paciente :

No IS
Indeciso

6. En general las familias me piden que no Ie mforme al pacaente
sobre su diagnéstico:
Si

O )
No ( 1)
Indeciso : ¢ )
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7. En general las familias me piden que no le informe al paciente
sobre su pronéstico:
Si ( )
No ( )
Indeciso ( )

8. Si el paciente pide informacion sobre su diagnostico o pronéstico y la familia no desea que
el paciente la obtenga, ¢ le informo al paciente lo que desea?:
Si (

No ()
Indeciso ( )

9. La edad de! paciente es un factor clave para decidir si se le revela el diagnéstico o
pronéstico:
Si

( )
No ( )
Indeciso ( )
10. Ventajas de que el paciente Ventajas de que el paciente
conozca su diagnéstico y: no conozca su diagnodstico y
pronostico prondstico

11. Me gustaria tener lineamientos sobre como dar malas
Si et e

No
Indeciso -

diagnéstico o pronéstico al pacienté:

12. A su juicio, cual es la mejor manefé’i

OBSERVACIONES: -
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