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Resumen
Introduccién: El deseo de adelantar la muerte (DAM) es un constructo que surgid

al seno de pacientes que cursan padecimientos graves, como el cancer, y se ha
definido como el fenbmeno que se presenta como consecuencia del sufrimiento
generado por una enfermedad amenazante para la vida y para la cual el individuo
no encuentra otra solucion mas que acelerar la llegada de la muerte. Surge en
respuesta a factores sociales, psicologicos, existenciales, o de trastornos
psiquiatricos. El DAM es un constructo novedoso que no ha sido explorado al seno
de nuestra cultura, de modo que es relevante delimitarlo, y conocer sus
caracteristicas en una poblacion mexicana con cancer avanzado en cuidados
paliativos. Objetivo: El presente trabajo se desarrollé con el objetivo de explorar
las caracteristicas y los factores asociados a los deseos de adelantar la muerte de
un grupo de pacientes con cancer avanzado atendidos en el Servicio de Cuidados
Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia. Material y métodos: Se llevo a
cabo un estudio de metodologia mixta, cualitativa y cuantitativa, a través de la
aplicacion del Cuestionario de Evaluacion de Sintomas de Edmonton, la Escala
Breve de Depresion de Edimburgo y la realizacion de una entrevista semi
estructurada. Resultados y conclusiones: Se obtuvo la participacion de 9
pacientes, quienes describieron el surgimiento del DAM como respuesta al
descontrol de sintomas como fatiga y tristeza, al sufrimiento sostenido y la pérdida

de funcionalidad.

Palabras clave: Deseo de adelantar la muerte. Concepto de muerte. Cancer

avanzado. Sintomas de dificil control.



Introduccion

En un documento que data de 1915, titulado, Nuestra actitud ante la muerte,
Sigmund Freud afirma que “[...] en el fondo, nadie cree en su propia muerte, o, lo
que es lo mismo, en el inconsciente todos nosotros estamos convencidos de
nuestra inmortalidad”. EI hombre llega incluso a conducirse como si pudiera
prescindir de la muerte, como si no se encontraran en riesgo constante sus
esperanzas, aspiraciones, goces y afectos'. No obstante, existen multiples
circunstancias vitales que obligan al hombre a reconocer la posibilidad de su
propia finitud, por ejemplo, el fallecimiento de un ser querido, o bien la aparicion de

una enfermedad grave como el cancer.

El cancer es una enfermedad de letalidad elevada, y en sus etapas mas
avanzadas, quienes lo padecen y, por ende, deben hacer frente a su propia finitud,
presentan una mayor prevalencia de sintomas ansiosos y depresivos. Morita T. y
cols. (2004) reportan incluso, que del 13 al 45% de pacientes con cancer
avanzado, llegan a presentar ideacion suicida, deseos de morir o de auto
lesionarse. Mientras que Tholen y Dowves (2014) afirman que cerca de la mitad
de dicha poblacion cursa con deseos de adelantar su muerte?3. En este contexto,
el fendmeno de deseos de adelantar la muerte se ha convertido en un objeto de
estudio de interés creciente en la literatura médica y de ciencias sociales, como lo

evidencian las nuevas politicas en torno a las acciones al final de la vida 4.

El deseo de adelantar la muerte (DAM) es un constructo que surgié al seno de
pacientes que cursan con una enfermedad que amenaza su vida (como el cancer)

y se ha definido como el fenbmeno que se presenta como consecuencia del



sufrimiento, generado por una enfermedad amenazante para la vida y para la cual
el paciente no encuentra otra solucion mas que acelerar la llegada de la muerte;
éste debe surgir en respuesta a factores como la presencia de sintomas fisicos
descontrolados, estrés psicologico, sociales, sufrimiento existencial y/o la
presencia de trastornos psiquiatricos®. Crespo et al, sefialan que hasta 37% de los
pacientes en cuidados paliativos llegan a cursar con DAM, entre pensamientos,
deseos y en ocasiones, intenciones. Es precisamente por la elevada prevalencia

del fendmeno y lo intrincado de sus matices que surge el interés de estudiarlo.®

Este constructo novedoso descrito en poblacion principalmente anglosajona, no ha
sido explorado entre los mexicanos, lo que nos lleva a un gran desconocimiento
de dicho concepto en nuestra cultura, y muy probablemente a la omisién de su
evaluacién. Ademas, existen pocas herramientas que ayuden al clinico a evaluar
el deseo de morir fuera de su asociacién con una enfermedad psiquiatrica, de
modo que es relevante delimitar el constructo Deseo de adelantar la muerte, y
conocer sus caracteristicas en una poblacion mexicana con cancer avanzado en

cuidados paliativos.



Marco teodrico

El cancer en México

De acuerdo a la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), el cancer,
proceso incontrolado de crecimiento y diseminacion celulares, es la segunda
causa de muerte en el mundo y ocasion6 8.8 millones de defunciones en 2015, lo
que representa casi uno de cada seis fallecimientos’. Autores como Reynoso N. y
Torres D (2017), reportan que, en México, las muertes asociadas a cancer se
ubican en el tercer lugar y dan cuenta del 13% de la mortalidad global®. Ademas,
el 45.3% de los fallecimientos tiene lugar en poblacion econédmicamente activa.
Mohar et al, relacionan este porcentaje con la elevada prevalencia de factores de

riesgo asociados al cancer como el consumo de tabaco, alcohol y la obesidad. °

El Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), en su comunicado de
prensa No. 61/18 publicado en febrero 2018, reporta que tienen lugar 16
defunciones asociadas a cancer de mama por cada 100 000 mujeres y que 3 de
cada 10 muertes por cancer en poblacion de 30 a 59 afios son consecuencia del

cancer en érganos digestivos'?

Adicionalmente, en México la mayoria de los casos de cancer son diagnosticados
en etapas avanzadas, lo cual reduce sus posibilidades de curacion, aumentando
los costos de diagnodstico y tratamiento, y al mismo tiempo generando amplias
necesidades de cuidados paliativos con la intencion de evitar dolor, sufrimiento y
asi mejorar la calidad de vida de los pacientes que se enfrentan a una enfermedad

que pone en peligro su vida''.



Cuidados Paliativos Oncologicos

Actualmente los cuidados paliativos son una especialidad de tipo
interdisciplinaria que se dedica a prevenir y tratar de aliviar el sufrimiento en la
mayor medida posible, dando soporte de vanguardia a los pacientes con
enfermedades graves y potencialmente mortales, para proporcionarles una mejor

calidad de vida (QOL) y apoyo a sus familiares.2

Segun la Organizacién Mundial de la Salud los cuidados paliativos son un conjunto
de atenciones que tienen la finalidad de mejorar la calidad de vida de los pacientes
(adultos y nifios) y sus cuidadores primarios, familiares y/o amigos que ayudan a
enfrentar y manejar todos los problemas que se pueden presentar en una
enfermedad evidentemente mortal. Estos previenen y alivian el sufrimiento por
medio de una identificacion temprana del cancer, una evaluacién y tratamiento
oportunos del dolor y otros sintomas del aspecto fisico, psicosocial o espiritual,
afirman la vida y reconocen a la muerte como parte de un proceso natural de la
misma, en ningun momento intentan adelantar o retrasar la muerte, ofrecen al
paciente formas de vivir lo mas independiente posible, de tal manera que se
encuentre por el mayor tiempo activo y a tome decisiones propias acerca de sus
tratamientos segun sus preferencias hasta el ultimo dia de su vida, auxilian a los
pacientes y sus familias a soportar y aceptar la enfermedad, incluso apoyo durante

el duelo, donde finalmente se cierra el circulo de atencién paliativa.’3

A nivel mundial, se estima que anualmente 40 millones de personas requieren de
cuidados paliativos, siendo el 78% de estos saldos de paises en vias de

desarrollo, y del cual solo el 14% recibe ese soporte paliativo. Dentro de lo grave



este asunto y debido al trafico de drogas y sustancias psicotropicas ilegales que
prevalece en la actualidad en todos los lugares del mundo, existe una legislacion y
reglamentacion demasiado restrictiva e inflexible para la prescripcion y uso de los
opioides, uno de ellos y muy seguramente el mas usado, es la morfina, pero
ademas de esta, existen otros tipos de medicamentos utilizados para un adecuado
alivio del dolor y control de sintomas en cuidados paliativos, ya que se encuentran
fiscalizados, ello puede privar del acceso a estos farmacos para lograr el objetivo
esencial en cuidados paliativos, que como su nombre lo dice, es “paliar’ el
sufrimiento de los enfermos en fase terminal de cancer. Aunado a esto, hoy en dia
existe un porcentaje muy bajo médicos con formacién y sobre todo concientizacion
en cuidados paliativos, tema que debe de ser de interés general en las sociedades
meédicas, lo cual no es un obstaculo sino una pared de una extrema relevancia
para la correcta e individualizada aplicacién de los programas para mejoramiento
al acceso a esos cuidados, confrontdndose con la necesidad de todos los
enfermos que necesitan de los cuidados paliativos, con ideales de fraternidad e
igualdad de derechos que todos como seres humanos tenemos, sin importar su
origen étnico, nacional, género, edad, discapacidades, condicion social o de salud,
religion, opiniones, preferencias sexuales, estado civil o cualquier otra que
amenace la dignidad humana y tenga como fin anular o menoscabar los derechos
y libertades de esas personas, siempre observando los ideales de fraternidad e
igualdad de derechos de todos y sin importar por ningun motivo su privilegios por
razas, color, idioma, religion, grupos, nivel socioeconémico, ya que si todo
individuo tiene derecho a la vida, también lo tiene a morir de forma digna en

cuanto a sus preferencias personales y ademas sin sufrimiento, debiendo ser



considerados como un derecho universal de todo esos enfermos, ya que toda
afliccion, llamese dolor u otro sintoma descontrolado en un paciente terminal,
puede ser considerado como una especie de tortura por no ser atendida de forma
conveniente, y estda es un delito segun las leyes de todos lo paises, ya que
ademas esta prohibida en el articulo numero 5 de la declaracion universal de los
derechos humanos. Derivado de ello, se presume que todos los individuos
tenemos el derecho de llevar una vida plena y la mejor calidad de vida posible
dentro de las diferentes capacidades de cada persona, y una vez llegado su
momento, sin dejar de tener una extrema importancia, una buena calidad de
muerte, es decir, el proceso final de la vida sin sufrimiento, tanto para el enfermo
como para sus seres queridos que pasan por ese momento tan dificil y que
necesariamente deben aceptar y afrontar de la mejor manera posible con un
adecuado apoyo de un equipo de cuidados paliativos. Es por ello que los cuidados
paliativos estan reconocidos expresamente en el contexto del derecho humano a
la salud que goza todo individuo por el solo hecho de existir, y por lo tanto deben
ser proporcionados a todos los aquellas personas que los requieran, esto por
medio de los servicios de salud integrados y centrados en todos los lugares del
mundo, siempre observando con especial atenciéon todas las necesidades y
preferencias de cada individuo, particularizando cada una de ellas, ya que existe la

individualidad personal que nos diferencia a cada uno de los seres humanos. 4

Existen 3 esferas de principios basicos e indispensables para lograr una correcta
aplicacion de los cuidados paliativos, mismas que siempre estaran relacionadas

entre si para su adecuado funcionamiento, y que por ende se requiere de la



intervencion de un equipo interdisciplinario de expertos en la materia para
enfrentar todas las posibles adversidades factibles de presentarse en el transcurso

de una enfermedad terminal oncolégica.’®

Los cuidados Paliativos son considerados una necesidad de salud publica a nivel
mundial, ya que pueden ser requeridos tanto en el sector publico como privado,
por cualquier individuo en la ultima etapa de su vida, a la que todos los seres
humanos llegaran invariablemente de una forma u otra, debido a que unos de sus
objetivos esenciales es el alivio del sufrimiento fisico, emocional y/o espiritual
dentro de las posibilidades existentes en cada persona segun su padecimiento,
dandole siempre el mejor confort viable mediante un abordaje holistico e

individualizado, contemplando al ser humano como todo un ente biopsicosocial. 16

La OMS ha reconocido 3 factores indispensables para impulsar los cuidados

paliativos de forma razonable y son:

1. Establecimiento de politicas gubernamentales sustentables que aseguren su

otorgamiento a las personas que necesiten de ellos.

2. Mejoras continuas y actualizacion en Educacion a los profesionales de la salud

en la materia en cuestion.

3. Consolidar mecanismos que aseguren un acceso a los farmacos para control

de dolor y otros sintomas.

4. Y este otro punto considerado tan importante que no esta de mas mencionar,
es el tema de la investigacion, la cual lleva a la humanidad a los nuevos

descubrimientos y lograr avances tecnolégicos en salud en este caso, puntos



claves y fundamentales para el crecimiento de wuna nacién, que
consecuentemente nos llevara a la realizacion de nuevas politicas vy

programas de salud en beneficio del pueblo.

La prioridad inicial existente de la necesidad de proporcionar educacion en salud a
todas las comunidades es palpable, ya que con ello empezara una movilizacién de
las sociedades y secundariamente se creara una conciencia responsable en ellas
de que existen maneras de prevenir enfermedades o en su defecto una vez
diagnosticadas como tratarlas y sus posibilidades de curacion segun cada caso si
acuden de forma oportuna a servicio de salud para solicitar las valoraciones
meédicas necesarias e iniciar abordajes mediante protocolos de estudio de forma
dirigida. Algunas veces, por lo avanzado de la enfermedad, es practicamente
imposible curar, por lo que se procede a aliviar las molestias que se encuentran
presentes y prevenir las que cuentan con alta probabilidad de presentacion para
brindar al enfermo el mejor confort que se pueda, ya que el dia de su muerte se
encontrara cerca, debiendo dar el mayor soporte posible para ayudarlo a cumplir
sus deseos o voluntades mientras se encuentre capaz y autosuficiente para la
toma de decisiones, ademas de arreglar sus problemas no resueltos, esto
mediante el equipo de cuidados paliativos en la medida posible, asi como también
sus familiares dispuestos a ello, acompanarlo durante todo el proceso de su
enfermedad hasta el ultimo dia de su vida y un final sin sufrimiento para él y sus
allegados, haciendo la analogia como si durmiera por la noche y nunca despertar,
yéndose de este mundo de un modo lo mas tranquilo posible, sin penas ni

preocupaciones. Esto explica y atiende a el por qué debe de existir un



entrenamiento para todo el personal sanitario en cuidados al final de la vida

durante su preparacion basica, tal cual es el caso en los paises desarrollados.

Obviamente todo esto previamente expuesto, no tendria sentido sin un adecuado
acceso a los farmacos basicos e indispensables para llevar a cabo de forma
conveniente los cuidados paliativos de forma interdisciplinaria, por lo que es
esencial contar con un programa de cuidados paliativos practico que asegure su

disponibilidad al alcance de cualquier enfermo que lo requiera y esté justificado. 17

Con el fin de ir integrando las recomendaciones para la aplicacion de los cuidados
paliativos en las fases iniciales del cancer segun dos de las organizaciones de
salud de gran renombre a nivel internacional que son la ASCO (Sociedad
Americana de Oncologia Clinica) y la OMS (Organizacién Mundial de la Salud), se
han creado por un equipo interdisciplinario especializado de cuidados paliativos
los Procedimientos Operativos Estandares (POE),'® los cuales son considerados
para proporcionar un tipo de atencion en general para aquellos pacientes
oncoldgicos incurables y avanzados, como por ejemplo: enfermedad metastasica
e inoperable, progresion de la enfermedad (localmente avanzada: inoperabilidad) y
recaida; los dos tipos de modelos de integracion de cuidados paliativos de ambas

organizaciones se ejemplifican en las siguientes figuras:

Disease-modifying therapy
(curative, life-prolonging or palliative in intent)

Bereavement care

Presentation/ liness Death
diagnosis



Anticancer therapy
Focus| [(curative, life-prolonging,
' palliative intent)

0 A - ’

Care | 2, il
- er Care Bereavement
=T Care
Diagnosis Time— 6-Month Death
Prognosis
Advanced
1 Acute Chronic Life-Threatening |
lliness Bereavement

Sin embargo, existe un modelo de cuidados oncoldgicos intensivo el cual atiende

de forma holistica a esos pacientes de forma racionalizada y personalizada. 1°
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En cuidados paliativos oncoldgicos, uno de los sintomas mas frecuentes que
intimidan y alarman a los pacientes es el dolor. Al momento del diagnostico de
cancer, este se encuentra presenteentre el 30 y el 50% en sus estadios
avanzados, pudiendo aumentar esta cifra hasta el 70 al 90%, lo cual ha llevado a
llevar a cabo esfuerzos dirigidos para el alivio del dolor junto con la intervencion de
otras especialidades médicas en los ultimos 40 anos, con el consecuente
desarrollo de multiples tratamientos farmacoldgicos y de intervencionismo para el

manejo del dolor. 20

Por su alta prevalencia, México es uno de los primeros paises con mayor
experiencia en el manejo del dolor oncolégico, y simultdneamente de forma
conjunta se han ido desarrollando los cuidados paliativos, ya que el dolor no es el
unico sintoma presente en un enfermo con una patologia tan compleja, como lo
son la disnea, fatiga, anorexia, nauseas, estrefimiento, insomnio, depresion,
delirium y ademas necesidades psicosociales y espirituales, mismas que también
son comunes, y por eso no dejan de ser un requerimiento basico e indispensable
en el abordaje integral paliativo por parte de personal capacitado y calificado para
ello, ya que un adecuado control de otros sintomas necesita de la intervencién
oportuna del equipo de cuidados paliativos con experiencia y buena comunicacion

de sus integrantes. 21.22.23,24,25,26

Independientemente de la localizacion del tumor, hay desafios comunes a todos
los pacientes oncolégicos, particularmente cuando se encuentran en una fase
terminal, entendiendo esto como un paciente con una esperanza de vida menor a

seis meses. Son precisamente estos desafios, los que encaran los cuidados



paliativos ?7. Kissane (2012) describe tres formas mediante las cuales el paciente
terminal puede llegar a la muerte; deterioro lento acompafiado de demencia,
muerte subita por infarto o falla de 6érgano blanco y un declive terminal de 2 meses
tras multiples terapias contra el cancer.?8 Histéricamente se han dedicado
incontables esfuerzos al estudio de las terapias analgésicas con el objetivo de
aliviar los cuerpos dolientes, pero gran parte del sufrimiento en dichos ultimos

meses de vida proviene de la dimensién psiquica.2?

El paciente al final de la vida

El sufrimiento de origen existencial y espiritual es uno de los factores mas
debilitantes en el paciente terminal y uno de los principales objetos de estudio de
la psiquiatria en cuidados paliativos. La salud mental del paciente al final de la vida
representa un reto para el médico, pues se trata de un ser humano que se
encuentra en duelo, a la vez que atraviesa una profunda crisis existencial. Segun
Boston P. y colaboradores (2011), las principales fuentes de sufrimiento
existencial son; la ansiedad ante la muerte, los cambios, pérdida de la libertad y la
dignidad, la soledad fundamental, la calidad de las relaciones interpersonales, el

significado de la vida y el miedo a lo desconocido 0.

Los procesos de cambio al final de la vida y las consecuencias que tienen en el
estado emocional del paciente deben ser diferenciados de patologias psiquiatricas
comorbidas. Particularmente los pensamientos en torno a la muerte representan
un desafio para el especialista en salud mental. A finales de los afios cuarenta, el

Dr. Pigem Serra (1946), escribié un capitulo sobre la psicopatologia del suicidio



publicado en los Anales de Medicina y Cirugia. En dicho documento, realiza una
diferenciacion entre los mecanismos que llevan al hombre a negar el mas
poderoso de los instintos vitales; el de conservacion. El capitulo describe cinco
categorias de suicidio; suicidio-accidente, suicidio-demencia, suicidio-obligacion,
suicidio por ética, suicidio- eleccién y suicidio- eutanasia. Nos interesaremos en

este ultimo.

“‘Los hombres pueden encontrarse en presencia de circunstancias que
implican para ellos la certeza de la muerte préxima, cualquiera que sea su
conducta, y de una muerte, ademas, particularmente terrible y dolorosa. Es
por esto que algunos de ellos no se resignan a esperar que una muerte asi

siga su curso y entonces la adelantan y se matan.”

La caracteristica principal de estos sujetos es que se encuentran, o por lo menos
se perciben como condenados a muerte. No estan entonces buscando y deseando
la muerte, ésta les esta siendo impuesta y unicamente eligen la forma en que

tendra lugar; no hacen mas que procurar dulcificarla.3!

Deseos de adelantar la muerte

Hace poco mas de treinta afos, los autores Chochinov, Breibart y
Rosenfeld, entre otros, acufaron el concepto de “deseos de adelantar la muerte”
(DAM). Este tuvo origen al seno de las dificultades metodoldgicas en la creciente
literatura en torno al suicidio médicamente asistido. El nuevo constructo unificaria
las solicitudes de suicidio médicamente asistido, eutanasia y pensamiento suicida

en general. De esta forma, podrian captarse pacientes con deseos de morir o



adelantar su muerte, que, por su contexto social y marco legal de su comunidad,

no solicitaran el suicidio asistido. 32

En 1995, Chochinov y colaboradores, desarrollaron una primera escala destinada
a medir el deseo de adelantar la muerte en individuos médicamente enfermos. Se
plantearon seis preguntas que pueden ser puntuadas del 1 al 6 y que clasifican a
los pacientes en dos grupos dependiendo si presentan intensos deseos de
adelantar su muerte o no.3® Cuatro afios después, en 1999, Rosenfeld y seis
investigadores mas desarrollaron un cuestionario auto aplicable que nombraron en
inglés: Schedule of attitudes toward hastened death (SAHD), el cual esta basado
en un constructo dividido en 5 puntos: 1. Deseo activo de muerte, 2.
Optimismo/pesimismo hacia la futura calidad de vida, 3. Factores sociales y
personales que pueden influir en la disposicion a considerar el suicidio asistido o la
eutanasia, 4. Esperanzas pasivas para tener una muerte acelerada y 5.
Comportamientos que podrian reflejar un deseo de muerte. A diferencia del
instrumento de Chochinov y colaboradores (1995), éste se propuso incluir la
evaluacion de la esfera social y emocional, asi como las implicaciones de estas
ultimas en la aparicién del deseo de adelantar la muerte. La escala SAHD fue
inicialmente validada en una poblacion de pacientes terminales con sindrome de
inmunodeficiencia humana adquirida y posteriormente validada en poblaciéon con
cancer avanzado en cuidados paliativos. En esta ultima validacion, los autores
reclutaron 92 pacientes, cuya esperanza de vida no rebasaba los 6 meses,
ingresados a una unidad de cuidados paliativos oncologicos en la ciudad de

Nueva York, EE. UU., en el periodo comprendido entre junio 1998 y enero 1999.



Tras haber aplicado la escala SAHD y haber realizado el analisis de sus

resultados, reportaron una buena consistencia interna, con un alfa de 0.88. 34

La evaluacion creada por Rosenfield y colaboradores, la SAHD, se convirtié en
uno de los instrumentos mas utilizados para estudiar el deseo de adelantar la
muerte y ha sido adaptado a varios idiomas, entre ellos el espafol. Monforte et al
(2017), plantearon incluso una version reducida de la version espafnola de esta
escala. En su articulo publicado en el 2017, explican cédmo buscaban facilitar el
instrumento, pues las condiciones médicas de ciertos pacientes les impiden
responder los veinte reactivos originales sin agotarse 3°. Pese a estos esfuerzos
llevados a cabo en habla hispana, no se cuenta aun con validacion de la escala

SAHD en poblacidén mexicana.

En 2016 fue publicado un consenso internacional de la definicion y los factores
relacionados al concepto deseo de adelantar la muerte. En dicho documento, el
deseo de adelantar la muerte es definido como un fenbmeno que se produce
como consecuencia del sufrimiento que genera una enfermedad amenazante para
la vida, en el que el paciente no encuentra otra solucion mas que acelerar la
llegada de su muerte. Este debe surgir en respuesta a factores como la presencia
de sintomas fisicos descontrolados, estrés psicologico, social, sufrimiento
existencial y/o la presencia de trastornos psiquiatricos. EI DAM debe ser
distinguido de la aceptacion de la muerte inminente o del deseo de morir

naturalmente en un futuro cercano.36

Wilson K., y colaboradores (2014) reportan que los pacientes que se encuentran

casados o viven en pareja presentan con mayor frecuencia de DAM que aquellos



que son solteros, viudos o divorciados. Una de las mayores preocupaciones del
enfermo es el miedo a convertirse en una carga para la familia. Quienes viven con
seres queridos se muestran mas aprehensivos sobre el futuro. Diversas
publicaciones afirman que existe una elevada prevalencia de depresion entre los
pacientes que manifiestan persistentemente el deseo de adelantar la muerte. Esto
traduce la presencia de elevados niveles de angustia psicologica. Los pacientes
con cuadros depresivos llegan a presentar hasta nueve veces mayor riesgo de
tener DAM que aquellos que no tienen un episodio depresivo. Ademas, de 50 a
80% de los pacientes que manifiestan DAM cursan con un padecimiento

psiquiatrico simultaneo.?’

De acuerdo al trabajo de Wilson y cols, cuyos resultados fueron publicados en
2014, 52% de los pacientes con intensos deseos de morir cumplen con los
criterios del Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM
IV-TR) para algun trastorno depresivo y/o ansioso. También documentaron que
aquellos pacientes que padecen, ademas de una enfermedad terminal, un
trastorno psiquiatrico, tienen un prondstico mas desfavorable, con dificultad para
mantener una actitud optimista, mayores sintomas fisicos y obstaculos sociales.
Este grupo es el que cursa con un mayor grado de sufrimiento existencial y

tendencia a sentirse una carga 8.

A diferencia de lo que podria esperarse, hay estudios que no han encontrado una
estrecha relacion entre el dolor fisico y la aparicion de los deseos de morir. De
acuerdo a los investigadores, esto puede deberse a que la mayoria de los sujetos

estudiados recibia algun tipo de analgesia. Por otra parte, de forma sorprendente,



otro de los sintomas que si ha mostrado una relacién estadisticamente
significativa con el DAM, es la somnolencia. Posiblemente dicha asociacion derive
del hecho de que la somnolencia puede impedir al paciente la realizacién de
ciertas actividades, asi como mermar la calidad de sus relaciones sociales, por lo

que afecta directamente el sentido de tener un propdsito en la vida. 39

El deseo de adelantar la muerte ha mostrado estar estrechamente ligado con
fendmenos psicoldgicos y sociales, con los conceptos del individuo entorno a la
vida y la muerte, que van dando forma a la forma en que atraviesa el duelo ante

una enfermedad terminal.

Hasta el momento, el concepto de DAM no ha sido explorado en pacientes
mexicanos, y tomando en cuenta que nuestra cultura tiene una relacién con la
muerte diferente a la de otras culturas, principalmente con las europeas,
estadounidenses y canadienses donde se ha descrito este concepto. Es asi que
nos cuestionamos si el concepto que se ha descrito como DAM, es similar a lo que

viven los pacientes mexicanos.

El concepto de muerte en México

La palabra muerte es definida en el diccionario de la real academia de la
lengua espafiola como la cesacién o término de la vida 40. Sin embargo, el
concepto que engloba dicho término es mucho mas complejo, y el hombre, al ser
consciente de su propia finitud, ha buscado delimitarle a través de la ciencia, las

leyes, el arte, la filosofia y la religion.



La recopilacion de cuentos E/ llano en llamas, del célebre escritor mexicano, Juan
Rulfo, publicada en el afio de 1953, da cuenta de la compleja relacion existente
entre el hombre y la muerte. Sus personajes se ven forzados a aceptar su
condicion de ser mortal; “le costaba trabajo imaginar morir asi, de repente, a estas
alturas de su vida, despues de tanto pelear para librarse de la muerte™!. El
conocimiento de su finitud siembra un profundo temor en varios de los
protagonistas, como Juvencio Nava: “desde entonces lo supo comenzo6 a sentir
esa comezon en el estbmago, que le llegaba de pronto, siempre que veia de cerca
la muerte y que le sacaba el ansia por los ojos y que le hinchaba la boca [..] No, no
podia acostumbrarse a la idea”.#2 Ademas, se mencionan diversas causas de
muerte, entre las que se encuentran las de orden espiritual: “la viuda pronto murié,
tambien dizque de pena” 43 y “también pudo ser que él se haya muerto de
coraje™4. Y las de orden mistico “Dios lo castigbé. Se murié de rabia como los
huitacoches™®. Finalmente aparece también la muerte como deseo o decision.
“solamente el dia y la noche hasta el dia de la muerte, que para ellos, es una
esperanza™®, “dicen que él mismo se amarré la soga en el pescueso y hasta

escogio el arbol que mas le gustaba para que lo ahorcaran”. 47

Morir, como hemos visto, es una experiencia inherente a la condicion de ser
humano, mas el modo en que se le transita esta profundamente moldeado por la
cultura. Tanto los rituales, como la vivencia espiritual y emocional ante la muerte
son aprendidos y determinados por nuestro entorno social. En el México
prehispanico es posible encontrar los origenes de los mitos en torno a la vida y la

muerte que dan forma a las practicas funerarias de nuestra comunidad hoy dia.



Los nahuas, uno de los grupos indigenas con mayor representacion en el territorio
nacional, son poseedores de una concepcion cosmoldgica del hombre en donde
éste, era un eje central para el mantenimiento del equilibrio del universo. Morir era
una experiencia particular, desprovista de angustia pues era una oportunidad de
trascender al convertirse en Dios o en planeta y por ende en protector y guia. Las
causas de la muerte eran determinantes del futuro rol que tendria el individuo;
algunas de ellas como la muerte durante el parto, en la piedra de sacrificios y en la

guerra, eran las mas nobles y gloriosas, llegando incluso a ser deseadas. 48

La huida de Quetzalcoatl es uno de los mitos mas significativos en relacion con la
vision de los antiguos nahuas frente a la muerte. llustra el momento en el que el
ser toma conciencia de su finitud. Quetzalcoatl, entonces rey Dios de Tula, es
visitado por el ser nocturno Tezcatlipoca, quien le obliga a mirarse en un espejo de
obsidiana. La imagen del espejo es la de un hombre muerto; Tezcatlipoca le dice a
Quetzalcoatl que se conozca a si mismo, es decir, que reconozca su condicion de
mortal. A diferencia del pensamiento occidental, en la cultura mexica, los dioses
también morian y morian voluntariamente. Al decidir consumirse en el fuego para
que se hiciera la luz, los dioses crearon la muerte, y con ella un espacio tiempo en
el que hombres y dioses permanecian separados en un constante movimiento que
permitia el mantenimiento del universo. El cuerpo enterrado en la madre tierra
servia como semilla para el re incio del ciclo vital.*® Cabe sefalar que vemos
aparecer la muerte, no solo como un elemento fundamental del mantenimiento de

la vida, sino como una eleccion .



Autores como Johansson han documentado otros momentos en la vida del
hombre Nahua, en los que éste decidia morir. Tpiltzin Quetzalcoatl murié a los 52
afos de edad, y con su muerte establecio el periodo de vida culturalmente
aceptado para el tlahtoani, cuya tarea era preservar el ciclo vital aun cuando para
esto, fuese necesario adelantar su muerte, asegurando que su cuerpo no fuera

consumido por la vejez y estuviera en condiciones de regenerarse.°

El parrafo anterior ilustra dos complejos fendmenos que se desarrollan en el
pensamiento del hombre, y que se manifiestan tan frecuentemente hoy como hace
mas de un milenio. El primero de ellos corresponde al temor a la vejez, a la
pérdida de las capacidades corporales y el deterioro del organismo, el miedo de
verse su vitalidad debilidada, mismo que incluso conduce al hombre a la busqueda
o el deseo de retornar a lo inanimado. Paradojicamente, el deseo de vivir
plenamente puede llevar al hombre a desear la muerte cuando dicha plenitud se

ve amenazada.



Metodologia
Justificaciéon

En las ultimas décadas, el comportamiento epidemiolégico de la salud en
México se ha modificado. En la década de los cincuenta del siglo XX, las
principales causas de muerte eran las enfermedades infectocontagiosas. A partir
de 1993, han aumentado las enfermedades crénico-degenerativas, como el
cancer, por lo que se considera que México se encuentra en una transicidon
epidemiolégica. Puesto que, la mayoria de los casos de cancer, se diagnostican
en etapas avanzadas, existe la necesidad de constituir equipos de trabajo
multidisciplinarios capaces de brindar atencion al paciente terminal. Es en este
marco contextual que, a finales de los setentas, la Dra. Jimmie Holland, psiquiatra,
introduce el concepto de psicooncologia, con la finalidad de ampliar el campo de
conocimientos en torno a los fendmenos psicologicos y trastornos psiquiatricos
que se establecen en el individuo con céancer 5. Entre estos fendmenos,
sobresalen los pensamientos en torno a la muerte. Del 11 al 55% de los pacientes
oncolégicos al final de la vida llegan a presentar, por lo menos de forma transitoria,
el deseo de morir®2, Tanto estas estadisticas, como el hecho mismo de que los
esfuerzos por cuidar al enfermo terminal emergieran en gran parte de
especialistas en salud mental, confirman la importancia de atender y cuidar el

estado emocional de quien el cuerpo no puede ser sanado®s.

El deseo de adelantar la muerte es un constructo novedoso descrito en poblacion
principalmente anglosajona, que no ha sido explorado en los mexicanos, lo que

nos lleva a un gran desconocimiento de dicho concepto en nuestra cultura, y muy



probablemente a omitir su evaluacion. Ademas, existen pocas herramientas que
ayuden al clinico a evaluar el deseo de morir fuera del contexto de una
enfermedad psiquiatrica, de modo que es relevante delimitar este constructo, y
conocer sus caracteristicas en una poblacion mexicana con cancer avanzado en

cuidados paliativos.

Planteamiento del problema

El cancer forma parte de las principales causas de muerte del mundo, de
acuerdo con la OMS, en el 2012 hubo 8.2 millones de muertes asociadas al mismo
y se contabilizaron 32.6 millones de personas con su diagnostico. Es un
padecimiento crénico que produce sufrimiento y se caracteriza por la complejidad
de los procesos de adaptacion que atraviesan quienes lo padecen. Cuando la
enfermedad esta en una fase avanzada y requiere de manejo paliativo, requiere
un grado todavia mayor de adaptacion por parte del paciente, lo que pone a

prueba sus recursos psicoldgicos y emocionales.5*

Con base en lo anterior, existe una necesidad imperiosa de abordar la salud
mental de los pacientes con cancer al final de la vida, sobre todo en sus estados
graves donde hay presencia de pensamientos asociados a la muerte, como son
los deseos de adelantar la muerte.%® El debate en torno a la eutanasia y el suicidio
meédicamente asistido, ambos prohibidos por el Codigo Penal Federal mexicano,
son otro claro ejemplo de la necesidad de ampliar los conocimientos en torno al
fendmeno de desear adelantar la muerte, y como es descrito en la literatura, la
expresion de este fenomeno en la mayoria de las ocasiones no es un deseo

genuino de morir, sino una expresion de sufrimiento.56:57



El constructo, Deseos de Adelantar la muerte, ha sido descrito en diferentes
poblaciones, pero nunca en la mexicana. Este proyecto evalué mediante el uso de
herramientas de investigacion cualitativa el fendmeno de DAM, para conocer las
caracteristicas de una poblacion oncolégica atendida en cuidados paliativos del

Instituto Nacional de Cancerologia en la Ciudad de México.

Pregunta de investigacion
¢, Qué caracteristicas y factores contextualizan los deseos de adelantar la muerte
de pacientes con cancer avanzado atendidos en el Servicio de Cuidados Paliativos

del Instituto Nacional de Cancerologia?

Objetivos

Objetivo general:

Explorar las caracteristicas y los factores asociados a los deseos de adelantar la
muerte en pacientes con cancer avanzado atendidos en el Servicio de Cuidados

Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia.

Objetivos especificos:

e Explorar los pensamientos y concepciones en torno a la muerte en
pacientes con cancer avanzado atendidos en el Servicio de Cuidados

Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia.



e Identificar sintomas afectivos presentes en pacientes con deseos de
adelantar la muerte atendidos en el Servicio de Cuidados Paliativos del

Instituto Nacional de Cancerologia.

Muestreo y muestra

El muestreo cualitativo es propositivo, es decir, la muestra comienza a
delimitarse en el momento que el investigador propone el tema y el contexto en el
cual es factible estudiarlo. Mas alla, se decidié utilizar el muestreo no
probabilistico por conveniencia, y asi estudiar los casos que se encontraran
disponibles y a los que se tuviera acceso durante el periodo de junio- agosto del
afo 2019 en la Unidad de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de

Cancerologia.

La investigacion cualitativa y el modelo conceptual-inductivo se basan en dos
supuestos sobre la realidad: una perspectiva holistica y una relacion investigador-
investigado de tipo sujeto-sujeto (vs. sujeto-objeto en la investigacion cuantitativa).
58 La perspectiva holistica implica que cada caso es una expresioén concreta y
completa del fendmeno, asi como de su contexto, por lo tanto, a partir de pocos
casos es posible obtener una adecuada explicacién y cuadro del fenbmeno. Se
integré un cuerpo de estudio de nueve casos, lo que se encuentra de acuerdo al
rango de lo que Hernandez Sampieri recomienda en los métodos

fenomenoldgicos.5°



Criterios de seleccion

Criterios de inclusion

- Pacientes de ambos sexos.

- Mayores de 18 afios.

- Que sepan leer y escribir castellano.

- Con diagndstico oncoldgico en estadio avanzado

- Que sean pacientes subsecuentes del Servicio de Cuidados Paliativos del
Instituto Nacional de Cancerologia, México.

- Que se encuentren incluidos en el estudio: “Efecto de la Ketamina versus
Placebo como potencializador para el tratamiento del trastorno depresivo
mayor con deseos de adelantar la muerte en pacientes con cancer
avanzado atendidos en un servicio de cuidados paliativos” con numero de
autorizacion del Comité de Etica en Investigacién (CEI-1332-18) y del
Comité de Investigacion (019-024-CPl) del Instituto Nacional de
Cancerologia.

- ECOG 0-2. (ver anexo 2)

- Karnofsky 260. (ver anexo 3)

- BEDS positivo para ideas de muerte

- Que acepten participar en el estudio mediante el proceso de consentimiento

informado.



Criterios de exclusion

Que presenten datos de deterioro neurolégico durante la valoracion.
- Presencia de delirium o trastornos psicoéticos.

- Presencia de un sintoma fisico en descontrol.

- Presencia de actividad tumoral en SNC (corroborado por imagen).
- Alteraciones auditivas importantes.

- Incapacidad de expresarse de manera verbal.

Disefio del estudio

Se llevd a cabo un estudio de metodologia mixta, cualitativa y cuantitativa,
con el proposito de explorar la forma en que los pacientes del Servicio de
Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia perciben vy
experimentan el deseo de adelantar su muerte, profundizando en sus puntos de
vista, interpretaciones y significados. La naturaleza compleja de los fenébmenos y
problemas de investigacion relativos al ser humano y a su muerte, al estar
conformados por una realidad objetiva y una subjetiva, son mejor abordados
desde una metodologia mixta. Hernandez sampieri define dichos métodos como
un conjunto de procesos sistematicos, empiricos y criticos de investigacion que
implican la recoleccién y analisis de datos cuantitativos y cualitativos, asi como su
integracién y discusién conjunta, para realizar inferencias y lograr un mayor

entendimiento del fendmeno de estudio.®?



“La meta de la investigacién mixta no es remplazar a la investigacion
cuantitativa ni a la investigacion cualitativa sino utilizar las fortalezas de
ambos tipos de indagacion combinandolas y tratando de minimizar sus

debilidades potenciales.“ Hernandez Sampieri R.

Este enfoque, permite una percepcion del fendmeno mas integral y completa. La
aproximacién cuantitativa representa los eventos mediante el uso de numeros,
variables numeéricas, constantes, funciones, graficas y modelos analiticos,
mientras que la aproximacién cualitativa lo hace a través de textos, narrativas y
simbolos. Se obtienen asi, perspectivas de frecuencia, amplitud y magnitud, por
una parte, y profundidad y complejidad por otra. Al combinar dos métodos con
fortalezas y debilidades propias, aumenta nuestra confianza en que los resultados

son una representacion fiel del fendmeno de estudio.

Los datos cualitativos y cuantitativos fueron producidos de forma simultanea,
dentro de la misma poblacion. Esto corresponde al modelo de triangulacién de los

métodos mixtos. 61

Instrumento de medicién
Se aplicaron dos instrumentos de medicidn para la recoleccién de datos

cuantitativos y se recolect6 informacién cualitativa.

El primer instrumento que se administré durante la valoracion del paciente, data de
1991, afo en que Bruera y su equipo de colaboradores desarrollaron el

Cuestionario de Evaluacion de Sintomas de Edmonton como una herramienta



clinica para documentar la carga sintomatica de los pacientes con cancer. La
escala estd compuesta por 10 items que se puntuan del 0 al 10 de acuerdo a su
severidad y se aplica en el momento que el paciente es interrogado. Es una
medida ampliamente utilizada en Cuidados Paliativos para la valoraciéon de
sintomas en los pacientes con cancer avanzado que ha sido validada y traducida a

mas de 20 idiomas, incluido al espafol. 62

Como segundo instrumento cuantitativo, se administré la Escala Breve de
Depresion de Edimburgo, BEDS por sus siglas en inglés. Este instrumento de
deteccion de depresion en pacientes con cancer avanzado, fue creado a partir de
la escala de depresion postnatal de Edimburgo. Se compone de 6 items que se
puntuan del 0 al 4, otorgandose al total 6 como punto de corte, con lo que se ha
reportado una sensibilidad de 72% y una especificidad de 83%. En 2018,
Rodriguez et al llevaron a cabo la validacion del instrumento en México,
encontrando, un alfa de Cronbach de 0.71, una sensibilidad de 64.3% y una

especificidad de 87.5%.63

Por otro lado, las personas organizan sus experiencias mediante narrativas, pues
son el medio a través del cual pueden expresar sus emociones, sentimientos y
deseos. Partiendo de este punto, es facil comprender que la entrevista sea una
herramienta de gran utilidad en la investigacion cualitativa, pues permite llegar a
un fin mediante la comunicacion interpersonal establecida entre el investigador y el
sujeto de estudio. 6 Asi pues, para la recoleccion de datos cualitativos, se utilizé

una guia de entrevista semi estructurada, elaborada tras una extensa revision de



la literatura aunada a la experiencia del equipo de investigacion. EI documento

puede ser consultado en anexo 1.

Procedimiento

El trabajo de campo se desarrollé durante el periodo comprendido entre el
03 de junio y el 30 de agosto del 2019, en el Servicio de Cuidados Paliativos del
Instituto Nacional de Cancerologia. Este servicio fue creado en el 2010, con base
en las recomendaciones de la organizacion mundial de la salud, en busca de la
creacion de un modelo integrativo de atencion. Actualmente, el servicio de
cuidados paliativos, esta conformado por un equipo transdisciplinario de
especialistas médicos, nutriélogos, psicologos, enfermeros, trabajadores sociales

y voluntarios, que brindan mas de veinte mil consultas anuales.

Este proyecto se desprende del protocolo titulado “Efecto de la Ketamina versus
Placebo como potencializador para el tratamiento del trastorno depresivo mayor
con deseos de adelantar la muerte en pacientes con cancer avanzado atendidos
en un servicio de cuidados paliativos” con numero de autorizacién del Comité de
Etica en Investigacién (CEI-1332-18) y del Comité de Investigacion (019-024-CPI)

del Instituto Nacional de Cancerologia.

Los pacientes que acudieron a seguimiento subsecuente dentro de su evaluacion
rutinaria por los diferentes médicos paliativistas, fueron evaluados en busca de la
presencia de DAM mediante el la Escala Breve de Depresion de Edimburgo

(BEDS). Aquellos casos que resultaron positivos, fueron enviados a valoracion por



el médico psiquiatra del Servicio de Cuidados Paliativos del INCan, en donde se

evalué la pertinencia de su ingreso a este protocolo.

Los pacientes que cumplieron con los criterios de inclusién, fueron sometidos al
proceso de consentimiento informado previa participacion en el estudio. Se
incluyeron 9 pacientes para fines de este estudio, siendo los primeros en incluirse
al proyecto base. Se procedié a llevar a cabo una entrevista semi estructurada
(cuya guia puede ser consultada en anexo 1) grabada en audio, previo a toda

intervencion farmacolégica, que después fue transcrita y analizada.

Al utilizar el analisis de contenido es posible realizar inferencias a partir de
cualquier forma de comunicacion, e incluso, generar una teoria fundamentada en
los datos. En el presente trabajo, el analisis partié de las transcripciones de las
entrevistas inicialmente grabadas en audio. Se organizaron los datos en unidades
y categorias, lo que permitié conocer las experiencias en torno a la muerte desde

la 6ptica, lenguaje y expresiones de los participantes.®®



Consideraciones éticas

De acuerdo con los principios establecidos en la Declaracion de Helsinki, la
ley general de salud y en la norma Oficial Mexicana NOM-012-SSA3-2012, que
establece los criterios para la ejecucidn de proyectos de investigacion para la
salud en seres humanos, y debido a que esta investigacion se consider6 como
investigacion sin riesgo debido a que se empled el registro de datos a través de la
realizacion de procedimientos no invasivos como la aplicacién de escalas durante
entrevistas médicas, este estudio se desarroll6 conforme a los siguientes criterios:
d) Prevalencia de la seguridad de los beneficiarios considerando que la
informacion se recabo a través de la aplicacion de cuestionarios y entrevistas que

no suponen un riesgo para la integridad fisica o psicologica del paciente.

e) Contd con el Consentimiento Informado y por escrito del sujeto de investigacion

O su representante.

f) Fue realizado por médicos residentes de la especialidad en psiquiatria, quienes
cuentan con conocimiento y experiencia para cuidar la integridad del ser humano,
bajo la responsabilidad del Instituto Nacional de Cancerologia quien cuenta con
los recursos humanos y materiales necesarios para garantizar el bienestar del

sujeto de investigacion.

g) Se llevd a cabo tras obtener la autorizacion: del Instituto Nacional de
Cancerologia, Consentimiento Informado de los participantes; y la aprobacion del
proyecto por parte del Comité de Etica en Investigacién del Instituto Nacional de

Cancerologia y del Hospital Psiquiatrico Fray Bernardino Alvarez.



El riesgo al que los pacientes estuvieron sometidos al estar en este estudio, segun
el Articulo 17 de la Ley general de Salud, esta catalogado como Riesgo minimo,
debido a que unicamente se aplicaran entrevistas clinicas y cuestionarios.

Il. Investigacion con riesgo minimo: Estudios prospectivos que emplean el
riesgo de datos a través de procedimientos comunes en examenes fisicos o
psicolégicos de diagnosticos o tratamiento rutinarios, entre los que se consideran:
pesar al sujeto, pruebas de agudeza auditiva; electrocardiograma, termografia,
coleccion de excretas y secreciones externas, obtencion de placenta durante el
parto, coleccion de liquido amnidtico al romperse las membranas, obtencion de
saliva, dientes deciduales y dientes permanentes extraidos por indicacion
terapéutica, placa dental y calculos removidos por procedimiento profilacticos no
invasores, corte de pelo y ufias sin causar desfiguracidon, extraccion de sangre por
puncion venosa en adultos en buen estado de salud, con frecuencia maxima de
dos veces a la semana y volumen maximo de 450 MI. en dos meses, excepto
durante el embarazo, ejercicio moderado en voluntarios sanos, pruebas
psicologicas a individuos o grupos en los que no se manipulara la conducta del
sujeto, investigacion con medicamentos de uso comun, amplio margen
terapéutico, autorizados para su venta, empleando las indicaciones, dosis y vias
de administracion establecidas y que no sean los medicamentos de investigacion
que se definen en el articulo 65 del Reglamento de la Ley General de Salud en

Materia de investigacion.



Resultados

Contexto

El presente trabajo de campo se desarrollé durante el periodo comprendido
entre el 03 de junio y el 30 de agosto del 2019, en el Servicio de Cuidados
Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia (INCan). Dicho servicio fue
fundado en el 2010, con base en las recomendaciones de la organizacion mundial
de la salud para la creacién de un modelo integrativo de atencion dirigido a los
pacientes con cancer. El INCan fue un pionero en el establecimiento de programas
de cuidados paliativos, siendo hasta cuatro afios después de su inauguracion que
se publico en el Diario Oficial de la Federacion la Norma Oficial Mexicana Nom-
011 SSA3-2014; Criterios para la atencion de enfermos en situacidon terminal a
través de los cuidados paliativos. Desde entonces, el Consejo de Salubridad
General declara obligatorios los esquemas de manejo integral de cuidados
paliativos. Sin embargo, los esfuerzos no se detuvieron ahi, y en los ultimos cinco
afnos, se han ido sumando propuestas para mejorar las regulaciones en torno a la
prescripcion de opioides y el incremento de la oferta académica en torno a éste

campo de conocimiento.

Actualmente, el servicio de cuidados paliativos del INCan esta conformado por un
equipo transdisciplinario de especialistas médicos, nutridlogos, psicélogos,
enfermeros, trabajadores sociales y voluntarios, que brindan mas de veinte mil
consultas anuales. Su modelo integrativo de atencion permite que los paliativistas
participen activamente en el manejo del paciente, de la mano del oncélogo.

Existen protocolos claros para el adecuado manejo y control de sintomas,



educacion y planteamiento de la voluntad anticipada. Asimismo, este servicio
capacita a los familiares de manera que puedan fungir como cuidadores
informales del paciente, facilitando la realizacion del deseo de algunos, de morir

en casa.

Perfil de los sujetos participantes

Se obtuvo la participacién de 9 pacientes, de los cuales 5 fueron mujeres y
4 hombres, situados en un rango de edad que oscilé de los 23 a los 64 afos
(mediana 49 afos). Cinco pacientes eran solteros, 2 casados, 1 divorciado y 1
viudo. La escolaridad tuvo un rango de 3 a 15 afios (mediana 9 afos). De los
nueve pacientes entrevistados 4 reportaron tener hijos, ninguno de estos tenia
hijos dependientes (menores de edad). (Tabla 1). Los diagndsticos oncoldgicos se
encontro la siguiente distribucion: tres pacientes con cancer de mama, una con
cancer de ovario, uno con cancer de prostata, un paciente con cancer hepatico,
uno con cancer de intestinal, una con cancer cérvico uterino y un paciente con
linfoma. El tiempo de diagnédstico oncoldgico fue muy variable, con un rango que
oscil6 entre 3.5 a 136 meses (mediana 38.2 meses). El 56 % (n =5) se encontraba

recibiendo quimioterapia y cuidados paliativos, y el 44% solo cuidados paliativos.



Tabla 1. Caracteristicas sociales, demograficas y clinicas.

Participante Edad Escolaridad Estado Religion Antecedentes Diagnéstico
(afios) (afios) civil Psiquiatricos Oncolégico
1 47 15 Soltera catolica TOC Ca cérvico uterino
TDM
1 79 6 Viudo Cristiano Ninguno Ca. piel
3 23 12 Soltero Ninguna Ninguno Ca. hepatico
4 58 3 Casada catdlica Ninguno Ca. Intestino
delgado
5 64 12 Soltero Catolico TLP Sarcoma de
prostata
6 57 12 Divorciado  catdlico T. dependencia Cade mama
alcohol
7 62 - Casada catdlica ninguno Ca de mama
8 36 3 Soltera catdlica ninguno Ca de ovario
9 33 9 Soltera catdlica ninguno Ca de pulmon

Ca Cancer, CaCu Cancer cervico uterino, TOC Trastorno obsesivo compulsivo,

TDM trastorno depresivo mayor, TLP trastorno limite de la personalidad.



Resultados de instrumentos cuantitativos

Escala Breve de Depresion de Edimburgo (BEDS)

En la tabla 2, se reportan las respuestas registradas durante la aplicaciéon de la
escala BEDS (adjunta en el anexo) a cada uno de los participantes. La mediana
de puntaje fue 11 (rango 8 - 16). Del item 6 (He pensado en hacerme dafo a mi
mismo(a), seis pacientes respondieron 0 (nunca), uno respondio 2 (A veces) y dos

respondieron 3 (Si, muy frecuentemente).

Tabla 2. Calificacion en la Escala Breve de Depresion de Edimburgo (BEDS)

Participa BEDS_ BEDS 2 BEDS 3 BEDS 4 BEDS 5 BEDS 6 Total

nte 1

1 0 3 3 3 3 3 15
2 2 0 2 1 3 0 8
3 2 3 3 3 3 2 16
4 0 0 3 2 3 0 8
5 2 0 3 2 3 3 13
6 2 0 3 3 3 0 11
7 2 0 2 1 3 0 8
8 0 0 3 2 3 0 8
9 1 0 3 1 3 0 8




Escala de Evaluacién de Sintomas de Edmonton (ESAS)

Los sintomas mas frecuentes reportado por los pacientes como leve fueron; dolor
(33.3%), nausea (66.7%) y disnea (77.8%), como moderado; fatiga (en el 66.7%),
tristeza (77.8%), hiporexia (55.6%) y bienestar (88.9%), mientras que ninguno fue

reportado como severo.

Participante Dolor Fatiga Nausea Tristeza Ansiedad Somnolencia Hiporexia Bienestar Disnea Insomnio

1 9 6 0 7 5 2 4 3 0 1
2 3 6 3 6 0 1 6 5 0 2
3 3 6 0 7 7 7 6 4 1 4
4 0 7 0 8 3 2 5 5 0 1
5 4 2 0 4 2 1 2 6 0 4
6 5 3 0 2 1 0 2 4 0 2
7 3 5 1 5 2 2 6 5 0 0
8 0 4 6 4 5 8 10 4 2 7
9 0 2 0 5 2 0 2 6 0 2

Tabla 3. Puntaje en la ESAS.



Resultados del instrumento cualitativo

Se llevaron a cabo nueve entrevistas semi estructuradas, grabadas en
audio, mismas que tuvieron una duracion de 10:52min a 47:39min, siendo 5 las

entrevistas con duracion mayor a 20 minutos y 4 aquellas menores a 20 minutos.

Los audios de las entrevistas fueron transcritos en extenso y codificados para su
posterior andlisis. Se generaron las siguientes 4 categorias emergentes que

fueron, a su vez, divididas en subcategorias:

a) El padecimiento

o Enfermedad oncoldégica

o Descontrol de la enfermedad

o Miedo al dolor

o Cansancio oncoldgico

o Estrategias de afrontamiento
b) El sufrimiento emocional

o Soledad

o Preocuaciones

o Desesperanza

o Pérdida del disfrute de la vida

o Nostalgia por lo perdido

o Duelo por la vida proyectada
c) La muerte

o Pensamiento de muerte

o Deseo de muerte



o Acelerar la muerte
o Suicidio
o Eutanacia
d) El contexto social
o Deseo de vivir
o La familia
o Lareligion

o El estigma de la enfermedad

A continuacion, se describen los hallazgos de cada una de las categorias arriba

citadas.

El padecimiento

Fendmeno desventajoso para el cuerpo y el espiritu que se acompana de
sufrimiento. Se instala cuando comienzan las primeras manifestaciones fisicas de
enfermedad oncoldgica, aquellas que incluso llegan a confundirse con cambios
hormonales, y perdura a lo largo del tiempo, con los sintomas de descontrol, el
cansancio oncologico y los temores del paciente. La religion resulta un frecuente

aliado para quien padece una enfermedad oncoldgica.

En esta categoria, se identificaron cinco codigos, cuyas definiciones se plasmaron

en la tabla 4 y que se desarrollan con mayor detalle mas adelante.



Tabla 4.

a) El padecimiento

Enfermedad

oncoldgica

Molestias fisicas como dolor, ardor, comezdn, estreiimiento, diarrea, vomito o
cansancio. Inicialmente son atribuidas a cambios hormonales o al trabajo y se
sabe que es cancer por radiografia y ultrasonido o tras estudio de biopsia y

patologia durante una operacion.

Descontrol de la

enfermedad

Dolor, debilidad, cansancio, sensacion de que falta la respiraciéon, ganas de

vomitar y tristeza que no desaparecen y no se pueden controlar con la voluntad.

Miedo al dolor

Temor de llegar a cursar con dolor que no responda a tratamiento y se viva

como insoportable, condicionando deseos de morir.

Cansancio

oncoldgico

Agotamiento fisico y emocional ocasionado por los sintomas de la enfermedad

Estrategias de

afrontamiento

Medidas que ayudan a disminuir el estrés y el sufrimiento, por ejemplo, conocer

mas sobre la enfermedad o bien cantar alabanzas a Dios.

Enfermedad oncolégica

La mayoria de los pacientes identifican como enfermedad a una serie de molestias

fisicas como dolor, ardor, comezon, estrefimiento, diarrea, vomito o cansancio.

Estas, tienen ademas la caracteristica de que en todos los casos fueron

inicialmente atribuidas a cambios hormonales o al trabajo y no fue hasta que algun

meédico solicité estudios radiograficos, de ultrasonido o bien histopatolégico que se

obtuvo el diagndstico de cancer.




” poquitos dolores, eh, a la altura del bajo vientre, que yo se los atribuia a

que tal vez a cambios hormonales” (Participante 1)

No solo la confusion de los sintomas, al atribuirlos a otras causas propicio el
avance de la enfermedad y la disminucion de las opciones de curacion, también,
como lo comentara el participante 6, la automedicacion, que disminuye los

sintomas y facilita la progresion del cancer.

“habia dolor, mucho dolor de espalda, pero yo, yo no sabia que era, yo le
echaba la culpa a mi trabajo, jah pues es por mi trabajo!, no, no pasa
nada, y luego luego la, la droga, el famoso sedalmerck, me tomaba dos

con coca y nho me dolia, se me quitaba” (Participante 6)

Cuando se llega finalmente al diagnéstico que, ademas, se acompana de un
pronéstico malo, se inicia un proceso de duelo a lo largo del cual hay una
constante lucha entre el deseo de recibir noticias esperanzadoras y los informes

meédicos, que suelen ser poco favorables.

” porque pues, ya estoy consciente de que yo ya no tengo remedio, antes
tenia yo la esperanza de que me dijeran, no pues es que, con este

tratamiento, usted se va a componer” (Participante 4)



Descontrol de la enfermedad

Dolor, debilidad, cansancio, sensacion de que falta la respiracion, ganas de
vomitar y tristeza que no desaparecen ni mejoran pese a las intervenciones
médicas. El sintoma, independientemente de su naturaleza, se vuelve el

protagonista del dia a dia del paciente, por ejemplo:

“el dolor me quita el pensamiento” (Participante 1)

Frecuentemente, los familiares y allegados solicitan a los aquejados del mal que
controlen estos sintomas, lo que genera sensacion de incomprension que

aumenta el sufrimiento.

“no puedo controlar el dolor, me dicen, jes que todo esta en la mente,
contrélalo! jno!, eso es mentira, ya cuando tiene uno una enfermedad asi,

tiene uno el dolor ya” (Participante 6)

El dolor que genera la enfermedad no se puede controlar.

Miedo al dolor

Temor de llegar a cursar con dolor que no responda a tratamiento y se viva como

insoportable, condicionando deseos de morir.

" no sé si voy a ser tan valiente en ese momento de soportar el dolor fisico”

(Participante 1)

“soy muy miedosa, yo no naci para los dolores” (Participante 6)



Se incrementa cuando comienza a haber descontrol de la enfermedad y cuando,

entre otras cosas, el dolor se vuelve una constante.

Cansancio oncolégico

Agotamiento fisico y emocional ocasionado por los sintomas de la enfermedad.
Sobreviene del descontrol de sintomas, del sufrimiento asociado a temores como

el miedo al dolor.

“ya me fastidié, estoy aburrido ya, tanto dolor” (Participante 2)

De forma mucho mas directa, senala Beto:

‘la enfermedad me cansa, me fatiga mucho” (Participante 6)

Estrategias de afrontamiento

Medidas que ayudan a disminuir el estrés y el sufrimiento. Hay quienes utilizan la

cognicion y el conocimiento para disminuir la angustia.

“a mi me baja mucho el estrés cuando me explican las cosas”

(Participante 1)
Otros en cambio, utilizan sus creencias religiosas y su fe;

‘en medio de mi dolor, le canto unas alabanzas a Dios” (Participante 2)



El sufrimiento emocional

La enfermedad oncoldgica trae consigo cambios; se pierden roles, capacidades, y

es necesario renunciar a ciertos planes. Sobrevienen entonces sentimientos de

tristeza,

nostalgia,

desesperanza, preocupaciones por los familiares, las

exigencias econdémicas y la soledad.

Tabla 5.

b) EIl sufrimiento emocional

Soledad

No tener un circulo social y no tener amigos o pareja. Sin embargo, también
se presenta cuando se tiene la sensacion de que se cansa o fastidia a los

amigos que si estan presentes.

Preocupaciones

Lo que mas preocupa es la familia, la falta de dinero, la incapacidad para llevar
a cabo su trabajo, la limitacion para salir por dolor y lo que finalmente

ocasionara la muerte.

Desesperanza

Darse cuenta de que no hay forma de curar, con lo que se siente que ya no

hay esperanza y hasta las ganas de llorar se pierden.

Pérdida del disfrute de

Pérdida del deseo de hacer cosas, con cese del gusto por la vida y sensacion

la vida de cansancio mental.
Nostalgia por lo | Tristeza por los roles, funciones y capacidades perdidas.
perdido

Duelo por la pérdida de

la vida proyectada

Tristeza por los planes imaginados que no se podran realizar.




Soledad

La carencia de compafia que genera tristeza y malestar es sefialada mediante la
palabra soledad. Puede deberse a una falta de circulo social en el cual buscar

apoyo, o bien a la percepcion de que cansa y fastidia a quienes le rodean.

Citando al participante 6:

"la soledad me acompafia con la enfermedad, y jnombre, es muy cruel!”

Preocupaciones

Se mencionaron las siguientes fuentes de temor e inquietud; la familia, los
recursos economicos y la progresion de la enfermedad a la muerte. Se siente
angustia respecto a la posibilidad de que no se asegure el bienestar de los hijos y

seres queridos.

“que mi familia no cuenta con los recursos suficientes” (Participante 9)

A nivel individual, la preocupacion mas importante gira en torno a la manera en

que se presentara finalmente el cese de la vida.

“el cdmo va a ser el final. Eso es lo que mas me preocupa” (Participante 1)



Desesperanza

Se pierde la esperanza cuando se toma conciencia de que no hay posibilidad de

curacion;

“ya estoy consciente de que yo ya no tengo remedio, antes tenia yo la

esperanza” (Participante 6)
Este sentimiento se acompania incluso de la pérdida de las ganas de llorar:

“ya ni ganas me dan de llorar, ya se acabé todo” (Participante 7)

Pérdida del disfrute de la vida

Se experimenta una pérdida del gusto por la vida, del deseo de hacer cosas y se

puede acompanar de una sensacion de cansancio mental.

“no me gusta lo que vivo, como cuando un cerillo ya no prendid, ya no

prendio por mas intentos que uno haya hecho” (Participante 1)

Se vive una completa ausencia de placer por las cosas que se disfrutaban.

“tanto fisico como mental, ya no me dan ganas ni animos de nada”

(Participante 3)



Nostalgia por lo perdido

Se instala una profunda anoranza por actividades que ya no se pueden llevar a
cabo, como tocar instrumentos, ejercitarse y salir. Muchas capacidades quedan en

la historia.

“teniamos un trio de Huapangueros con los maestros de Huejutla, ibamos
a los quince afos, al bautizo, pero pues eso ya paso, ya quedo en la

historia” (Participante 2)

Estas pérdidas cambian la percepcidén que se tiene de uno mismo.

“yo era fitness, si iba al gimnasio y todo, ahora ya de plano, me veo y digo,

soy un monstruo” (Participante 3)

Duelo por la pérdida de la vida proyectada

Ademas de anorarse el pasado, genera tristeza aquellos planes a los que se debe

renunciar incluso antes de haberse iniciado.

“se siente, impotencia, tristeza, el dejar esta vida sin haber hecho los

planes que tenia uno” (Participante 5)

Se piensa en lo que se imaginaba que seria la vida en los siguientes afos, por

ejemplo;

“me hubiera gustado vivirlo, ser una tia respetada [...] mi finalidad habria

sido ser feliz, yo si me queria casa, si queria tener mi casa, queria tener mi



estudio donde trabajar, dedicarme a lo mio, ahi en la casa, tener todo, mi

matrimonio bonito, yo si sofiaba con esa historia” (Participante 1)

La muerte

El pensamiento esta constantemente impregnado del cese de la vida. Se presenta

la muerte como una solucién para aliviar el sufrimiento, se le desea adelantar, se

piensa incluso en quitarse la vida uno mismo.

Tabla 6.

La muerte

Pensamientos

Deseos de que Dios quite la vida y acabe con el sufrimiento que pueden ser consecuencia

de muerte de la enfermedad o haber estado presentes desde antes de ella, y que por algunos son
interpretados como obra del demonio.

Deseo de | Ganas de acabar con la vida, de forma pasiva, por si mismo (ahorcamiento, intoxicacion con

muerte farmacos), con un cémplice, por medio de la eutanasia o bien por medio de Dios. Lo que
impide que se lleve a cabo es la cobardia y la consideracién por los familiares.

Acelerar la | Deseo de morir es el momento mismo para detener el sufrimiento. Se presenta cuando hay

muerte mucho dolor y cuando se tiene la sensacién de ser una carga y estar ocasionando molestias
a los familiares.

Suicidio Quitarse la vida por mano propia, es un acto que provoca miedo y a veces se lleva a cabo
de forma indirecta.

Eutanasia Procedimiento mediante el cual los médicos intervienen para dormir al paciente, por ejemplo

en un coma inducido.




Pensamientos de muerte

Cuando se piensa en la muerte, esta se manifiesta como un remedio;

“para mi, la muerte es la solucion” (Participante 6)

Puesto que podria aliviar el sufrimiento, llega a parecer la mejor opcién;

“he llegado a pensar que seria mejor ya morir” (Participante 4)

Deseo de muerte

Se desea acabar con la vida, de forma pasiva, por si mismo (ahorcamiento,
intoxicacién con farmacos), con un cémplice, por medio de la eutanasia o bien por

medio de Dios.

“te cansas de estar ahi, sufriendo, te cansas y dices, no pues, quisiera

morir para ya dejar de sufrir’ (Participante 2)

Lo que impide que se lleve a cabo es la cobardia y la consideracion por los

familiares.

Acelerar la muerte

En algunos casos, aparece el deseo de morir en el momento mismo para detener

el sufrimiento.

“quisiera morir para dejar de sufrir’ (Participante 2)



Se presenta cuando hay mucho dolor y cuando se tiene la sensacién de ser una

carga y estar ocasionando molestias a los familiares

“cuando se incrementa el dolor (llanto) cuando el dolor es insoportable

digo; jpadre, no puedo con este dolor!” (Participante 1)

Suicidio

Quitarse la vida por mano propia, es un acto que provoca miedo;

“yo, por mi misma mano” (Participante 4)

A veces se lleva a cabo de forma indirecta, o bien, de forma pasiva:

“mi suicidio ha sido pasivo, el no atenderme [...] me da miedo suicidarme “

(Participante 1)

Eutanasia

Procedimiento mediante el cual los médicos intervienen para dormir al paciente,

por ejemplo, en un coma inducido.

‘me imagino que me va a, si se pudiera, me van a dormir primero, mas
que nada como hacen con los animalitos, y ya después, ya la inyeccion

para descansar” (Participante 4)



Se le considera una opcion al suicidio, cuando no se tiene el valor de quitarse la

vida uno mismo;

“yo si tomo en serio lo que es la eutanasia, tal vez yo no me suicide porque
pues soy cobarde por naturaleza, pero el de la eutanasia si lo tomo en

serio” (Participante 6)

Existe la creencia de que se tienen programas que permiten que se lleve a cabo la

eutanasia;

“puede existir o no sé, un programa donde lo puedan ayudar a uno, se

supone que un familiar se tiene que hacer responsable” (Participante 4)

“mi voluntad anticipada dice que por ejemplo, pues ya, un coma inducido y

hasta que mi cuerpo aguante” (Participante 5)



El contexto social

El viaje por la enfermedad oncolégica no se atraviesa solo, el paciente va

acompafado de su familia, de sus creencias religiosas y de los pensamientos en

torno a la patologia de la sociedad en la que vive.

Tabla 7.

El contexto social.

Deseos de

Motivacién para seguir viviendo impulsada por la familia y la fe en Dios.

vivir

La familia Padres, hermanos, pareja e hijos, con quienes se tienen compromisos, que
apoyan y que se teme lleguen a percibirle a uno como una carga.

La religion Dios es quien ha dado la vida y la enfermedad, a el se le llega a pedir

curacién, alivio del dolor y en ocasiones la muerte. El diablo puede llegar a

ser el responsable de que se desee morir.

El estigma de

la enfermedad

Creencia de que se exageran los sintomas fisicos, asi como los emocionales,
posiblemente en busca de un beneficio. Suele encontrarse en los familiares y

amigos y es una fuente de sufrimiento para el que padece la enfermedad.

Deseos de vivir

Si bien la muerte aparece de forma recurrente en el pensamiento del enfermo, aun

le es posible encontrar motivaciones para seguir viviendo, mismas que suelen

hallarse en aquello que le rodea, su familia y Dios.




“si hay algunos motivos que me dan, de cierta manera, animos para salir

adelante” (Participante 3)

La familia

Se tienen compromisos con padres, hermanos, pareja e hijos, mismos que son un

motivo para sobrellevar el sufrimiento;

“tengo un compromiso tanto con mi madre como con mis hermanos”

(Participante 3)

La familia es un apoyo, sin embargo, se teme llegar a ser una carga o causa de

sufrimiento para ellos.

“veo sufrir mucho a mis hijos, a mi esposo, se ponen a llorar” (Participante

7)

“‘mi mama llegaba a decirme, es que ya me aburriste” (Participante 9)

La religién

Dios es quien ha dado la vida y la enfermedad, a él se le llega a pedir curacion,

alivio del dolor y en ocasiones la muerte.

‘me he encomendado a Dios, hasta donde él diga hasta ahi aguantaré”

(Participante 8)



También esta presente la religion a través del mal, el diablo puede llegar a ser el

responsable de que se desee morir.

“porque el diablo a eso vino, a destruir a la humanidad” (Participante 9)

El estigma de la enfermedad

Los pacientes refirieron que familiares o amigos llegan a acusarles de exagerar los

sintomas fisicos y emocionales, posiblemente con el fin de obtener un beneficio.

“‘decian que nada mas me estaba haciendo tonto, que nada mas buscaba

llamar la atencion” (Participante 3)
Esta es una fuente de sufrimiento.

“‘me duele que no creas que me duele, no creas, no valides mi dolor fisico”

(Participante 1)



Discusion

El presente estudio tuvo como objetivo el explorar las caracteristicas y los
factores asociados a los deseos de adelantar la muerte en una muestra de
pacientes con cancer avanzado en el servicio de cuidados paliativos del Instituto
Nacional de Cancerologia, mediante el método cualitativo. De esta manera,
llegamos a conocer la experiencia de estos pacientes, y este es un precedente
para poder generar estrategias para la evaluacién en busqueda de este fenbmeno
en una poblacién en alto riesgo. Hasta donde sabemos, este es el primer trabajo

donde se explora este fendbmeno en México.

Desde un punto de vista ontologico, el enfermo es un hombre que ha sido
atacado, invadido o bien, privado de algo. La enfermedad se percibe entonces
como un fenédmeno independiente, dotado de voluntad, cuyo origen se encuentra
en la magia y la religiéon. Es hasta la mitad del siglo XIX, que el desarrollo de la
microbiologia fundamenta la teoria unicausal, biologista de la enfermedad. En
realidad, esta postura, que aun predomina en la medicina occidental, no
contradice la interpretacién ontoldgica, pues establece una unidad entre la cause y
el agente patégeno.6® Sin embargo, el modelo unicausal se mostré rapidamente
insuficiente para dar explicacion a un gran numero de padecimientos como las
enfermedades mentales y el cancer. Como resultado, se han postulado otros
modelos que intentan incluir todos los factores involucrados en la presentaciéon de
dichas patologias. Se ha propuesto que la enfermedad es el producto de la
interaccion entre agente, hospedero y medio ambiente. Resulta interesante que

esta concepcién dinamica, considerada en cierta medida como novedosa, formaba



parte de la cosmogonia de las culturas mesoamericanas. Lépez Austin, en sus
estudios sobre los nahuas, sefiala que la concepcion de los estados de salud-
enfermedad era dual; estaba estrechamente relacionada con el equilibrio y el

desequilibrio entre lo natural, lo social y lo divino.”

Desde la perspectiva interpretativa de la antropologia médica contemporanea se
han realizado numerosos esfuerzos con el proposito de integrar los distintos
niveles de lo patologico; los eventos biologicos, lo relativo al alma y los fendmenos
sociales. Autores como Susser y Kleinman, han hecho una distincion entre los
términos enfermedad (disease) y padecimiento (illness). La palabra enfermedad,
hace referencia a las alteraciones o disfuncién de algun 6rgano o sistema, es
decir, al modelo biolégico. Por otra parte, el padecimiento, es una categoria
subjetiva, en la que el malestar esta intimamente relacionado con la experiencia y
la percepcion. El padecimiento es la via por la que el hombre percibe, expresa y

contiende con el proceso de enfermar.68

La primera categoria descrita en el presente trabajo, fue precisamente nombrada
como el padecimiento. Los sujetos entrevistados describieron su padecimiento
como el establecimiento de un fendmeno desventajoso para el cuerpo y el espiritu
que ocasiona sufrimiento. El mismo, se encuentra estrechamente ligado a la
enfermedad en los términos de Kleinman, pues comienza cuando se perciben las
primeras manifestaciones fisicas, y se prolonga en la medida en que no se
controlan adecuadamente los sintomas. Para los participantes, el padecimiento
resulta de una compleja dindamica entre las reacciones fisicas y emocionales que

se van presentando.



Las historias registradas en el desarrollo de la presente investigacion comparten
un comienzo insidioso, e inesperado de malestares fisicos, tan inespecificos, que

no parecian deberse a una enfermedad oncoldégica.

“Si llegue a tener poquitos dolores, eh, a la altura del bajo vientre, que yo
se los atribuia a que tal vez a cambios hormonales de cada mes, a que con
la edad pues vamos cambiando, y yo decia, ah bueno, tal vez mis ovarios
ya tienen una actividad, este, anormal, yo asi pensaba, por mi edad, pero
no eran dolores, de verdad que ni siquiera me hicieran tomar una
buscapina, un medicamento para bajar el dolor, no, no, jamas hubo una
seial de que, una sospecha de que yo podia tener cancer.”

(Participante 1)

Las molestias fueron ignoradas e incluso, tratadas con farmacos automedicados,
sin valoracion previa por un profesional. La automedicacioén, respresenta un grave
problema de salud publica en México, pues hasta la mitad de los consumidores de

medicamentos lo hacen con base en la recomendacion de familiares o amigos.?

“...habia dolor, mucho dolor de espalda pero yo, yo no sabia que era, yo le
echaba la culpa a mi trabajo, jah pues es por mi trabajo!, no, no pasa
nada, y luego luego la, la droga, el famoso sedalmerck, me tomaba
dos con coca y no me dolia, se me quitaba, pues ahora si que me

drogaba pero no sentia.” (Participante 6)



La difundida practica de automedicarse retrasa la atencion meédica y modifica los
cuadros clinicos, lo que dificulta aun mas la deteccion oportuna del cancer. El
retraso del paciente tiende a mostrar errores en su evaluacion, ya que depende
unicamente de su percepcion. Una vez obtenido el diagndstico, es necesario
definir el mejor tratamiento para cada paciente, lo cual también involucra etapas
sucesivas con demoras entre una y otra.”® La Sociedad Mexicana de Oncologia
(SMeO) considera que el 60% de los casos de cancer en México es detectado en
etapas avanzadas.”! Esto disminuye considerablemente las posibilidades de
tratamiento curativo, pues el prondstico en estadios avanzados es peor que en
etapas precoces. Minimizar los sintomas y restarles importancia, facilita el avance

y la incurabilidad de la enfermedad, como lo reportaron los entrevistados.

Por otro lado, lo que el paciente conoce de su enfermedad, es un punto clave para
los pensamientos y valorizaciones que realiza sobre su experiencia. El saberse
enfermo y sobre todo conocer su prondstico suscita confrontaciones entre sus
deseos y la realidad. Hay deseos de mejorar, de recibir noticias esperanzadoras,
pero el conocer la verdad de su prondstico, permite el inicio del proceso de duelo.
Se vive un transitar por multiples eventos, en el que la persona se ve inmersa en
las constantes visitas con el médico y recepcidon de informacién sobre su salud,

informacion que muchas veces no es favorable.

“no soporté el dolor y fue cuando se empezaron a dar cuenta que era
cancer lo que tenia y todo eso. Cuando era cancer de mama no me dio
tanto miedo porque mi hermana tuvo ese , ese proceso del cancer y esta

bien, no esta bien al cien por ciento pero esta bien. ...;por qué decirme



usted a mi que se van a suspender las quimioterapias, que , que ya no me
pueden dar el mismo tratamiento?, dice porque hay metastasis en los
huesos, pues yo no entendia qué era eso de metastasis , dije jno pues
quien sabe!, ya cuando me dijo, pues es que tiene cancer en los huesos.”

(Participante 6)

Después de recibir el diagndstico, otra fuente de sufrimiento se suma rapidamente
a la enfermedad oncolégica; el miedo al dolor. Los participantes asociaron todos al
cancer, la aparicion de dolor, uno que en ocasiones no responde a los
tratamientos médicos. La Asociacion Internacional para el estudio del dolor (IASP,
segun su sigla en Inglés) describe que: “El dolor es una experiencia angustiosa
asociada a un dafo tisular real o potencial, con componentes sensoriales,
emocionales, cognitivos y sociales”.”?2 De acuerdo a los participantes del presente
estudio, la experiencia angustiosa se vive desde antes que se instale el dafo

tisular, porque se le teme.

” no sé si voy a ser tan valiente en ese momento de soportar el dolor

fisico” (Participante 1)

El dolor lleva al hombre a una reflexibn sobre su ser y al replanteamiento
existencial, lo que puede llegar a exacerbar su angustia a nivel espiritual. El dolor
asusta. Esta es una de las razones por las que, en nuestra cultura, se busca
prevenir y evitar a toda costa el dolor mediante el uso, entre otros, de analgésicos,

como se planteaba antes respecto a la automedicacion.”?

“yo no naci para los dolores”( Participante 4)



La afirmacion del paciente indica que no considera parte de los propositos de la
vida el dolor, y al mismo tiempo, la compleja pregunta, ¢ para qué naci? o en otras
palabras, ¢;Cual es el propdsito de mi existencia? Cuando no se encuentra

respuesta, el sufrimiento espiritual y existencial crece.

Desafortunadamente, tarde o temprano, el paciente con cancer avanzado se ve
obligado a enfrentar el dolor. Se estima que mas del 80% de los pacientes con
cancer presentan dolor antes de morir. Ademas, el dolor se acompafa de otros
sintomas como fatiga, disnea, nauseas, anorexia y tristeza, cuyo control no suele

ser sencillo.”* La mayoria de los pacientes reportaron sintomas en descontrol.

‘lo que me ha causado mi tristeza, mucho dolor en mi vida, si, mas la
gastritis, a veces como y hambre y hambre y vomito, es lo que me, pues
me preocupa mucho, porque yo no era asi cuando estaba joven, comia lo
que caia, ahorita ya no, ahorita pues quisiera estar comiendo y descansar,
dormir, porque casi no puedo dormir en las noches, tengo mucho suefio,
me siento débil, si. Pues en todo ya, ya casi en todo, ya creo que en todo
porque pues ya estoy como contaminado todo, hasta mi mente (suspiro).
Eso siento yo, tristeza, y asi al comer siento como que me dan ganas de
vomitar, como que no me cae la comida, si, gastritis, la gastritis crénica

que tengo” (Participante 2)



En el Cuestionario de Evaluacion de Sintomas de Edmonton (ESAS) aplicado a
los nueve participantes el dia de la entrevista, los sintomas con mayor descontrol
fueron la fatiga (4.5/10) y la tristeza (5.3/10). Resulta interesante, que pese a que
el dolor, fue sefialado como fuente de angustia y miedo anticipatorio, finalmente
fue puntuado por los pacientes como un sintoma relativamente bien controlado,
con una media de (3/10) en la escala de ESAS. Portela et al, sefialan que la fatiga
es el sintoma mas frecuente en los enfermos con cancer avanzado, e incluso, el
que mas influye en su calidad de vida al interferir a nivel fisico, mental y social. Lo
describen como algo ligado al estado animico y al afecto; como una sensacién
subjetiva de cansancio inusual y persistente relacionada con el cancer o su
tratamiento y que interfiere con la capacidad funcional habitual. La fatiga tiene una
faceta fisica y otra cognitiva, el animo y aspectos existenciales y sociales influyen
en el modo en que se percibe.”® Esto apoya la descripciéon de los nueve pacientes
del INCan que hacen referencia a un cansancio oncoldgico, con palabras como las

siguientes:

“‘la enfermedad me cansa, me fatiga mucho” (participante 6)

“Si, si, porque pues, a veces me pongo a pensar, bueno sefior, jpor qué
me distes esta vida, por qué estoy asi, sufriendo mi enfermedad?, si,
porque pues ya me fastidié, estoy aburrido ya, tanto dolor, llevo afos, si,

llevo anos” (Participante 2)



La tristeza, que ningun paciente puntud en la escala ESAS por debajo de dos, es
una vivencia compleja, con multiples dimensiones. Este sentimiento, acompana un
dificil proceso de duelo que, como se mencion6 antes, inicia cuando el paciente
recibe y comprende el diagndstico, asi como la gravedad del mismo. El Duelo (del
latin Dolos) significa dolor, pena, afliccién, pesar, por la pérdida de algo. Desde
Freud, han sido muchos los autores clasicos que han ofrecido interpretaciones que
han ayudado en el conocimiento de la reaccién de duelo y las sensaciones que lo
acompafan. Es un fendmeno que recoge en si diferentes matices, como en el
caso de los enfermos de cancer avanzado; la salud, las funciones que se hanido y

los planes que ya no se llevaran a cabo.

En el discurso de la mitad de los pacientes sobresale el malestar emocional por la
pérdida de la independencia, el sentirse autosuficiente para llevar la vida diaria y

que esto se pierda a causa de la enfermedad:

“‘después de ser fitness, porque yo era fitness, si iba yo al gimnasio y
todo, ahora ya de plano, me veo y digo, soy un monstruo, la verdad,
luego traigo, este, sonda Foley, hujum, entonces, mira. ...la verdad, y te
digo, no sé, yo llevaba una vida diferente, o sea, me encantaba
trabajar, no te voy a decir que no tomé alcohol, si tomé alcohol, era muy
fiestero, pero asi, tanto como para, o sea, tenia medida, no asi que me
perdiera, aja, tenia medida, pero pues en fin, ya pasé ... Si, (llanto), ellos
saben que yo no estoy a gusto asi, jpor qué? Porque soy de los
mayores, soy los que les ensefio a, a muchas cosas, a que anduvieran

bien, bien vestidos, bien calzados, el corte de pelo, todo, todo, todo, hasta



a mis hermanas chicas las ensefié a ser mujeres porque pus antes era
bien diferente, eso no lo hablaban con la mama ni nada, entonces yo, a
ver, ven para aca, esto es para el pelo, y esto es para esto, o sea, les
explicaba, jquien sabe y por eso me ayuden ahora. ...O, o, yo era de los
que, lo que se me antojaba, eso, que unos pantalones que unos tenis
o, cualquier cosa, para eso trabajaba y yo si les daba a mis hermanas,
porque, porque como hermano mayor era mi obligacién, asi nos
ensei® mi mama, pero pues ya no se pudo. Y ahora son ellos los que
me ayudan, no con mucho, pero, pues ahi nos la vamos viendo.”

(Participante 5)

El Dr William Breibart plantea el término de culpa existencial, que relaciona con la
idea de que cada hombre tiene la tarea de crear una vida unica para si mismo, y
de vivirla en su maximo potencial. El fin ultimo, es poder mirar atras y sentir que se
tuvo una buena vida, aceptarla tal como fue. No obstante, es una meta que muy
pocos alcanzan. En el contexto clinico, la culpa existencial se manifiesta cuando la
trayectoria de vida imaginada se ve interrumpida por la enfermedad. Mientras mas

lejos de sus metas se encuentre el paciente, mayor culpa experimentara.”®

“se siente, impotencia, tristeza, el dejar esta vida sin haber hecho

los planes que tenia uno” (Participante 5)



El sufrimiento ocasionado por la culpa existencial y el temor pueden desbordar los
recursos psicolégicos de que dispone el paciente para afrontarlo.”” Uno de los
entrevistados menciondé que al enterarse de que se encontraba en un estadio
avanzado de la enfermedad, se dio cuenta de que la curacion no era una

posibilidad y experimentd por primera vez una gran desesperanza.

“ya estoy consciente de que yo ya no tengo remedio, antes tenia yo

la esperanza” (Participante 6)

Se pierde la esperanza de sanar, y también la de construir la vida que se habia
sofado. La muerte se presenta entonces como una evidencia. Por una parte, se
teme el final, el tiempo que tardara en llegar, su forma y el sufrimiento que podria

conllevar.

“el como va a ser el final. Eso es lo que mas me preocupa” (Participante 1)

La relacion con la muerte es ambivalente. La muerte tiene un caracter
desconocido que genera en las sociedades occidentales miedos y temores a lo
divino, a la separacion de los seres queridos, a la invalidez, al deterioro y al dolor.
Sin embargo, cuando la enfermedad, el deterioro y el dolor se han instalado ya, y
no logran controlarse, se comienza a pensar la muerte con un medio para acabar

con el sufrimiento.

“he llegado a pensar que seria mejor ya morir” (participante 4)



Todos los pacientes entrevistados refirieron tener o haber tenido pensamientos de
muerte, por considerarle una salida al dolor e incluso a desear que ya tuviera

lugar.

“te cansas de estar ahi, sufriendo, te cansas y dices, no pues, quisiera

morir para ya dejar de sufrir” (participante 2)

Partiendo del deseo de que la muerte se presente, los sujetos describieron haber
pensado en el suicidio, que entienden como quitarse la vida por la propia mano, en
buscar un complice y en métodos que imaginan existentes en el contexto médico

(muchos no realistas).

‘me imagino que me va a, si se pudiera, me van a dormir primero,
mas que nada como hacen con los animalitos, y ya después, ya la

inyeccién para descansar” (participante 4)

Estas reacciones y pensamientos descritos, forman parte de un fenémeno reactivo
frente al sufrimiento que se da en el contexto del cancer, en el que el paciente no
ve otra salida que acabar con su vida. Es el deseo de adelantar la muerte (DAM) y
se sostiene que puede surgir en respuesta a uno o mas factores, incluyendo los
sintomas fisicos (presentes o previstos), los trastornos psicologicos (por ejemplo,
depresién, desesperanza, miedos, etc.), el sufrimiento existencial (por ejemplo,

pérdida del sentido de la vida), o aspectos sociales (por ejemplo, la sensacién de



que uno es una carga).”® En el caso de los pacientes del presente estudio los

precipitantes identificados fueron el dolor y la sensacion de ser una carga.

En este mismo contexto, del DAM, el 70% de los pacientes manifesté haber
ideado un plan suicida. Esto es interesante puesto que solamente dos
entrevistados tenian antecedentes de padecimientos psiquiatricos y referian haber

presentado ideas de muerte antes de la enfermedad oncoldgica.

“... he visto que venden navajas para rasurar de Gillette en papel, que
tienen doble filo, entonces digo, ok... he pensado hasta en una banca de
jardin en la madrugada, pido el taxi en la madrugada, me siento en una, en
un, no sé en una banca de parque hundido, que no haya gente por ahi esa
madrugada, a esas horas, y entonces ya corto, todo hago, y vya...”

(Participante 1)

La ideacién suicida, que se engloba en el contexto del DAM, resulta importante
como fendmeno independiente cuando se considera que la frecuencia de suicidio
es mayor en pacientes con cancer que en la poblacion en general. Sin embargo,
también se afirma que el riesgo suicida disminuye conforme progresa la

enfermedad oncolégica.”

En las entrevistas que se llevaron a cabo en el INCan, se identificaron medidas
que los pacientes desarrollaban para disminuir el estrés, el sufrimiento y en algun
punto detenerse ante los deseos de quitare la vida. La primera de ellas
mencionada por los participantes de este estudio, fue el conocimiento del

padecimiento, de su pronostico y de las posibles complicaciones. Esto se



comprende facilmente si se piensa que el enfermo debe desarrollar nuevas
capacidades o destrezas para poder dar solucion a sus nuevos problemas o

realidades. Los pacientes quieren informacion clara y completa.

“a mi me baja mucho el estrés cuando me explican las cosas” (participante
1)

Por otro lado, estan los recursos religiosos. Los pacientes consideran que Dios ha

dado la vida y la enfermedad y que es quien puede aliviarlos.

‘me he encomendado a Dios, hasta donde él diga hasta ahi aguantaré”

(participante 8)

En la esfera espiritual del individuo, se anidan variables personales y creencias
respecto a la vida y su relacion con el entorno. La espiritualidad se manifiesta en la
forma de afrontar y adaptarse a la enfermedad terminal del individuo.®% La mayor
parte de los entrevistados, describié una espiritualidad experimentada a través de
la religion. Un participante incluso conceptualizé la enfermedad como obra de

demonios, del mal.

“porque el diablo a eso vino, a destruir a la humanidad” (participante 2)

Asi mismo, es posible y muy probable, que la familia comparta las mismas
creencias y valores espirituales. Esto puede llegar a resultar problematico, pues la
familia del paciente también puede tener la creencia de que la enfermedad es un
castigo u obra del diablo y desarrollar, por ende, actitudes poco compasivas hacia
el enfermo. Afortunadamente, lo mas frecuente, es que la familia y los amigos,

funjan como una fuente de motivacion para continuar viviendo.



“El que, ya no saben ni que hacer mis hijos por mi, se preocupan mucho,
me apapachan, me llevan esto, me llevan lo otro, platican, mama come
esto, como te cae, mama mira esto, fijate te traemos esto, no sé, son mi

aliciente, es eso lo que me sostiene también.” (Participante 4)

Son numerosos los autores que sefalan que la calidad de las relaciones
interpersonales del paciente con cancer avanzado tiene un impacto significativo en
su calidad de vida. Dicho de forma mas simple, los familiares pueden ayudar al

paciente a encontrar alivio a su sufrimiento.



Conclusiones

Todos los hombres comparten la certeza de la muerte y, es tan grande la
angustia que despierta, que se le niega. En otras palabras, para poder enfrentar la
vida, el sujeto se convence a nivel inconsciente, de que podra escapar a su
destino ultimo. Sin embargo, el diagnéstico de una enfermedad como es el cancer,
obliga al individuo a enfrentar sus pensamientos en torno a la propia muerte. Los
pacientes mexicanos atendidos en el servicio de cuidados paliativos del INCan,
estudiados en el presente proyecto, tienen una compleja relacion con la muerte

que va adquiriendo diversos matices a medida que progresa la enfermedad.

El inicio de la enfermedad oncoldgica es dificil de identificar en la mayor parte de
los casos pues sele ser insidioso y desencadenar malestares inespecificos para
los cuales los pacientes se auto medican. Por otro lado, todos los participantes
coincidieron en que el padecimiento comenzé al momento de recibir el
diagndstico, es decir, en estrecha relacion con la toma de conciencia de una
muerte préxima. También refirieron que el descontrol de sintomas perpetua el
sufrimiento en todas sus dimensiones, pese a la puesta en marcha de los
mecanismos adaptativos. Entre los nueve participantes, los sintomas con mayor
descontrol fueron la fatiga y la tristeza. Esta ultima, de acuerdo al analisis de

contenidos de las entrevistas, acompafnada de desesperanza y culpa existencial.

Es en el contexto recién descrito de sufrimiento sostenido y pérdida de
funcionalidad, que los pacientes con cancer avanzado comienzan a experimentar
la muerte como la unica salida y a sentir deseos de adelantarla. Se mencioné mas

arriba que la relacion que tienen los enfermos de cancer avanzado con la muerte



es compleja y tiene multiples matices, y esto aplica para los deseos de adelantar
la muerte. Los pacientes entrevistados describieron experimentar deseos de que
Dios les quitara la vida; ganas de acabar con su vida por ellos mismos o a través
de un complice; querer acelerarla muerte, es decir, morir en el momento mismo
para no continuar siendo una carga o sintiendo dolor; ideacion suicida y
consideraron la posibilidad de eutanasia o suicidio médicamente asistido (ninguno
de los cuales esta autorizado en nuestro pais). Dos condiciones se perciben como
frenos ante el deseo de adelantar la muerte, los vinculos y compromisos con la
familia y la espiritualidad que puede referirse a la confianza en un ser superior o

bien el temor a Dios.

En relacién con la practica psiquiatrica dirigida a pacientes con cancer avanzado,
es necesario abordar los pensamientos en torno a la muerte, entre los que destaca
el deseo de adelantar la muerte, de forma distinta a como se suele evaluar la
ideacion suicida en la poblacion general. Se trata de un fendbmeno complejo, que
se situa en el marco de gran sufrimiento fisico, emocional y existencial. A futuro
seria interesante estudiar si el deseo de adelantar la muerte incrementa el riesgo

suicida.
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Anexos

Anexo 1

Guia de entrevista

Durante la siguiente media hora, le pediré que me comparta algunas de las experiencias y
sentimientos que ha cursado desde que comenzo su enfermedad. Le haré preguntas y también
le solicitaré que me platique con libertad aquello que considere importante, aunque yo no lo
haya preguntado. Esta entrevista sera graba en audio, para fines de investigacion y nadie fuera

del equipo tendra acceso a ella ni a sus datos personales.

¢ Esta usted de acuerdo?

¢, Como inicio la enfermedad?

¢, Qué es lo que mas le ha preocupado desde que enfermo?

¢, Como han cambiado las cosas para usted desde que enfermd?

¢, Cual cree que es el propésito de la vida?

¢alguna vez ha pensado en la muerte?




Anexo 2

La escala ECOG fue creada por Zubrod y cols., bajo el amparo del Instituto
Nacional Clasificaciones en Gastroenterologia del Cancer (NCI) en Estados
Unidos, donde Zubrod desarrollaba metodologias modernas para realizar
estudios clinicos de las quimioterapias en cancer. Este autor incluy6 la
funcionalidad como uno de los parametros a registrar para evaluar el efecto de las
quimioterapias en los pacientes. La escala de ECOG consiste en 6 niveles de
funcionalidad. En la actualidad la escala ECOG se utiliza para tomar decisiones

sobre terapias en pacientes con cancer

Tabla 2. Escala Eastern Cooperative Oncology Group (Escala ECOG)™’

Puntaje Descripcion

0 Completamente activo, capaz realizar todas las actividades previas a la enfermedad, sin restriccion

1 Restringido en actividad fisica extrema, capaz de caminar y realizar trabajos livianos, ej., trabajo en la casa liviano, trabajo de
oficina

2 Capaz de caminar y de autocuidado pero incapaz de realizar cualquier tipo de trabajo. Deambula mas de 50% de las horas que
esta despierto

3 Capaz de autocuidado limitado, se mantiene postrado o en silla mas de 50% de las horas que esta despierto

4 Completamente incapacitado. No puede realizar autocuidado. Totalmente confinado en cama o silla

5 Muerte

Perez P, Acevedo F. Escalas de Estado Funcional (o Performance Status) en céncer. Gastroenterol.
latinoam 2014; Vol 25, N° 3: 219-226



Anexo 3

La Escala Karnovsky fue la primera escala que se desarroll6 para evaluar la
capacidad funcional. Esta escala evalua diferentes dimensiones de un individuo, y
data de los anos 40. Esta escala se describié por primera vez en un estudio en el
que se evaluo el efecto que tenia la administracion de “mostaza nitrogenada” a
pacientes con cancer pulmonar, en la capacidad de los individuos para realizar
actividades cotidianas. En los anos 70 se reinterpreté su utilidad
retrospectivamente y se comenzo a utilizar como un indicador global de calidad de
vida. Desde ese momento, el interés de la calidad de vida en pacientes con cancer

aumento por lo que su uso se expandio.

Tabla 1. Escala de Estado Funcional de Karnofsky (Karnofsky Performance Status Scale 0 KPS)

Definicion %  Criterio
Capaz de realizar actividad normal ¥ 100 Normal, no hay molestias. No hay evidencia de enfermedad
:sept;:;?:; No requiere cuidados 90 Capaz de realizar actividad normal. Signos y sintomas menores de enfermedad
80 Actividad normal con esfuerzo. Algunos signos y sintomas de enfermedad
Incapaz de trabajar. Capaz de vivir en 70 Cuida de si mismo. Incapaz de realizar actividad normal o de realizar trabajo activo

casa y de satisfacer la mayoria de las
necesidades personales. Requiere una
cantidad variable de asistencia 50 Requiere asistencia considerable y cuidados médicos frecuentes

Incapaz de cuidarse por si mismo. 40  Discapacitado. Requiere cuidados especiales y asistencia
Requiere cuidados institucionales u
hospitalarios. La enfermedad puede

60 Requiere de asistencia ocasional, pero es capaz de satisfacer la mayoria de sus necesidades

30 Gravemente discapacitado. Hospitalizacidn esta indicada aunque muerte no se ve inminente

estar progresando rapido 20 Muy enfermo, hospitalizacion es necesaria. Tratamientos de soporte activo son necesarios

10  Moribundo, proceso fatal progresando rapidamente

0 Fallecido



Anexo 4

Consentimiento informado para participar en una investigacién SIN RIESGO

Le queremos invitar a participar en un estudio de investigacion en el que le

pediremos conteste algunas preguntas.

Usted NO esta obligado a participar en el estudio.

Si decide ACEPTAR, puede dejar de participar en el estudio en cualquier
momento.

Por favor tome todo el tiempo que necesite para decidir.

Su atenciéon médica no cambiara de manera alguna si dice que no.

;Para gué se firma este documento?

Este este  documento explica en que consiste la investigacion en la que le

estamos invitando a participar.

Por qué se esta haciendo este estudio de investigacion?

Una de las prioridades en la atencion de los pacientes con cancer, es la
prevencion y el alivio del sufrimiento, al identificar de manera temprana las
necesidades del paciente y familia. Algunos pacientes como usted padecen, por
ejemplo, el sentir miedo, soledad, ser una carga para su familia, perdida de la fe,

entre muchos otros.

Si usted acepta participar

Se le sera realizada una entrevista durante la cual se le pedira que hable acerca
de los sentimientos y emociones que experimenta en este momento de la

enfermedad. La entrevista sera grabada en audio.



Toda la informacion que Usted nos proporcione para el estudio sera de caracter
estrictamente confidencial, sera utilizada unicamente por el equipo de investigacion

del proyecto y no estara disponible para ningun otro propésito.

Este estudio no tiene ningun costo para usted y no debera hacer gastos

adicionales a los que le genera el tratamiento de su enfermedad.

Consentimiento informado para participar en una investigacion SIN RIESGO

CONSENTIMIENTO

Me han invitado a participar en el estudio: Evaluacion del deseo de adelantar la
muerte en pacientes con cancer avanzado atendidos en la Unidad de
Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia. Mi médico me dio
una explicacion clara y lei la informacion sobre la investigacion, tuve oportunidad
de hacer preguntas y mis dudas han sido resueltas. Acepto voluntariamente
participar en este estudio y entiendo que tengo derecho a retirarme de la

investigacion sin perder mis derechos como paciente de este hospital.

Nombre del participante

Direccion Teléfono

Firma del Participante Fecha Dia/mes/afio

Nombre del Testigo Parentesco




Direccion Teléfono

Firma del Testigo Fecha Dia/mes/afio
Nombre del Testigo Parentesco

Direccion Teléfono

Firma del Testigo Fecha Dia/mes/afio

Nombre y firma de quien solicité el Consentimiento




Anexo 5 Libro de Codigos

El padecimiento

Enfermedad

oncoldgica

Molestias fisicas como dolor, ardor,
comezon, estrefiimiento, diarrea, vomito o
cansancio. Inicialmente son atribuidas a
cambios hormonales o al trabajo y se
sabe que es cancer por radiografia y

ultrasonido o tras estudio de biopsia y

patologia durante una operacion.

P1:” poquitos dolores, eh, a
la altura del bajo vientre,
que yo se los atribuia a que
cambios

tal vez a

hormonales”

P2:’me hicieron estudios

cuando me detectaron eso”

Descontrol de

la enfermedad

Dolor, debilidad, cansancio, sensacion de
que falta la respiracién, ganas de vomitar
y tristeza que no desaparecen y no se

pueden controlar con la voluntad.

P1: “el dolor me quita el

pensamiento”

P6: “no puedo controlar el

dolor, me dicen, jes que
todo estd en la mente,
contrélalo! jno!, eso es

mentira, ya cuando tiene
uno una enfermedad asi,

tiene uno el dolor ya”




Miedo al dolor

Temor de llegar a cursar con dolor que no
responda a tratamiento y se viva como
insoportable, condicionando deseos de

morir.

P1:” no sé si voy a ser tan
valiente en ese momento de

soportar el dolor fisico”

P4: “soy muy miedosa, yo

no naci para los dolores”

Cansancio

oncoldgico

Agotamiento fisico y emocional

ocasionado por los sintomas de la

enfermedad

P2 “ya me fastidié, estoy

aburrido ya, tanto dolor”

P6 “la enfermedad me

cansa, me fatiga mucho”

Estrategias de

afrontamiento

Medidas que ayudan a disminuir el estrés
y el sufrimiento, por ejemplo, conocer
mas sobre la enfermedad o bien cantar

alabanzas a Dios.

P1 “a mi me baja mucho el
estrés cuando me explican

las cosas”

P2 “en medio de mi dolor, le

canto unas alabanzas Dios”

El sufrimiento emocional




Soledad No tener un circulo social y no tener | P6:"la soledad me
amigos o pareja. Sin embargo, también | acompana con la
se presenta cuando se tiene la sensacion | enfermedad, y jnombre, es
de que se cansa o fastidia a los amigos | muy cruel!”
que si estan presentes.

Preocupaciones | Lo que mas preocupa es la familia, la | P1 “el como va a ser el final.
falta de dinero, la incapacidad para llevar | Eso es lo que mas me
a cabo su trabajo, la limitacidon para salir | preocupa”
por dolor y lo que finalmente ocasionara
la muerte.

P6 “mis hijos, mi familia si
me preocupa’

P9 “que mi familia no cuenta
con los recursos suficientes

Desesperanza | Darse cuenta de que no hay forma de | P6 “ya estoy consciente de

curar, con lo que se siente que ya no hay
esperanza y hasta las ganas de llorar se

pierden.

gue yo ya no tengo remedio,

antes tenia yo la esperanza”

P7 “ya ni ganas me dan de




llorar, ya se acabo todo”

Pérdida del

disfrute de la

vida

Pérdida del deseo de hacer cosas, con
cese del gusto por la vida y sensacién de

cansancio mental.

P1 “no me gusta lo que vivo,
como cuando un cerillo ya
no prendid, ya no prendio
por mas intentos que uno

haya hecho”

P3 “tanto fisico como
mental, ya no me dan ganas

ni animos de nada”

Nostalgia por lo

perdido

Tristeza por los roles, funciones vy

capacidades perdidas.

P2 “teniamos un trio de
Huapangueros con los
maestros de Huejutla,
ibamos a los quince anos, al
bautizo, pero pues eso ya
pasd, ya quedd en la

historia”

P3 “yo era fitness, si iba al
gimnasio y todo, ahora ya

de plano, me veo y digo, soy




un monstruo”

Duelo por

pérdida de

la

la

vida proyectada

Tristeza por los planes imaginados que

no se podran realizar.

P1 “me hubiera gustado
vivirlo, ser una tia respetada
[...] mi finalidad habria sido
ser feliz, yo si me queria
casa, sSi queria tener mi
casa, queria tener mi
estudio donde trabajar,
dedicarme a lo mio, ahi en
la casa, tener todo, mi
matrimonio bonito, yo si

sofhaba con esa historia”

P5 “se siente, impotencia,
tristeza, el dejar esta vida
sin haber hecho los planes

que tenia uno”

La muerte




Pensamientos

de muerte

Deseos de que Dios quite la vida y acabe
con el sufrimiento que pueden ser
consecuencia de la enfermedad o haber
estado presentes desde antes de ella, y

que por algunos son interpretados como

obra del demonio.

P1:"Dios mio, yo si quiero

morir!”

P4: “he llegado a pensar

que seria mejor ya morir”

P6: “para mi, la muerte es la

solucioén”

P7:jay Diosito, mejor

llévame!”

Deseo

muerte

de

Ganas de acabar con la vida, de forma

pasiva, por si mismo (ahorcamiento,

intoxicacion con farmacos), con un
coémplice, por medio de la eutanasia o
bien por medio de Dios. Lo que impide
que se lleve a cabo es la cobardia y la

consideracion por los familiares.

P2 “te cansas de estar ahi,
sufriendo, te cansas y dices
, O pues, quisiera morir

para ya dejar de sufrir”

Acelerar

muerte

la

Deseo de morir es el momento mismo
para detener el sufrimiento. Se presenta
cuando hay mucho dolor y cuando se
tiene la sensacion de ser una carga y
los

estar ocasionando molestias a

familiares.

P1 “cuando se incrementa el
dolor (llanto) cuando el dolor
es insoportable digo; jpadre,

no puedo con este dolor!”

P2 “quisiera morir para dejar

de sufrir’




P6 “iDios mio yal!, ya me

siento muy mal”

Suicidio

Quitarse la vida por mano propia, es un
acto que provoca miedo y a veces se

lleva a cabo de forma indirecta.

P1 “mi suicidio ha sido
pasivo, el no atenderme [...]

me da miedo suicidarme

P4 “yo, por mi misma mano”

Eutanasia

Procedimiento mediante el cual Ilos

médicos intervienen para dormir al
paciente, por ejemplo en un coma

inducido.

P4 “me imagino que me va
a, si se pudiera, me van a
dormir primero, mas que
nada como hacen con los
animalitos, y ya después, ya

la inyeccion para descansar”

P6 “yo si tomo en serio lo
que es la eutanasia, tal vez
yo no me suicide porque
pues soy cobarde por
naturaleza, pero el de la

eutanasia si lo tomo en

serio”

P4 “puede existir o no s€, un
programa donde lo puedan

ayudar a uno, se supone




que un familiar se tiene que

hacer responsable”

P5 “mi voluntad anticipada
dice que por ejemplo, pues
ya, un coma inducido vy
hasta que mi cuerpo

aguante”

El contexto social

Deseos de vivir

Motivacion para seguir  viviendo

impulsada por la familia y la fe en Dios.

P3 “si hay algunos motivos
que me dan, de cierta
manera, animos para salir

adelante”

La familia

Padres, hermanos, pareja e hijos, con
quienes se tienen compromisos, que
apoyan y que se teme lleguen a percibirle

a uno como una carga.

P3 “tengo un compromiso
tanto con mi madre como

con mis hermanos”

P7 “veo sufrir mucho a mis
hijos, a mi esposo, se ponen

allorar”




P9 “mi mama llegaba a

decirme, es que ya me

aburriste”

La religion

Dios es quien ha dado la vida y la
enfermedad, a el se le llega a pedir
curacion, alivio del dolor y en ocasiones
la muerte. El diablo puede llegar a ser el

responsable de que se desee morir.

P2 “porque el diablo a eso
vino, a destruir a |la

humanidad”

P8 “me he encomendado a
Dios, hasta donde él diga

hasta ahi aguantaré”

El estigma de la

enfermedad

Creencia de que se exageran los

sintomas  fisicos, asi como los
emocionales, posiblemente en busca de
un beneficio. Suele encontrarse en los
familiares y amigos y es una fuente de
sufrimiento para el que padece Ila

enfermedad.

P1 “me duele que no creas
que me duele, no creas, no

valides mi dolor fisico”

P3 “decian que nada mas
me estaba haciendo tonto,
que nada mas buscaba

llamar la atenciéon”

P4 “una cosa es tristeza y
otra cosa es locura, y yo no

tengo rasgos de loca”
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