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RESUMEN

En las Ultimas décadas el cancer se ha convertido en una de las principales causas
de muerte a nivel nacional, lo que ha generado la necesidad de establecer servicios
como son los cuidados paliativos, ya que la mayoria de los pacientes son

diagnosticados en etapas avanzadas.

El diagndstico y los cambios que se generan, asi como un aumento importante del
estrés y sufrimiento, se asocia con trastornos mentales como son los trastornos
depresivos y de ansiedad, que se relacionan intimamente con el fenébmeno llamado
deseos de adelantar la muerte. Lo anterior implica hacer frente a cambios relevantes
con la necesidad de adaptarse, lo cual se lleva a cabo dependiendo de las
estrategias de afrontamiento que se tengan. La investigacion actual se refiere a las
estrategias de afrontamiento como acciones especificas ante una situacion
estresante. Describiéndose cinco tipos de afrontamiento que le permiten sobrellevar
el cancer: espiritu de lucha (EL), desamparo/desesperanza (ID), preocupacion
ansiosa (PA), fatalismo/aceptacion estoica (FAE) y evitacion/negacion (EN), siendo
evaluados por medio de la Escala de Ajuste Mental al Cancer (MAC),

desprendiéndose de ésta, la escala MAC-M, validada en poblacion mexicana.

Objetivo: Comparar las estrategias de afrontamiento de los pacientes que expresan
deseos de adelantar la muerte en comparacion con los pacientes que no presenta

el DAM, en el servicio de cuidados paliativos del INCan.

Material y métodos: Se aplicaron las escalas: Escala de Afrontamiento al Cancer
derivada del MAC (MAC-M), Escala Breve de Depresion de Edimburgo (BEDS) y
Lista de Actitudes Hacia una Muerte Apresurada (SAHD) en un grupo de pacientes

del servicio de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia, México.



Resultados: La muestra total de este estudio fue de 70 pacientes, que al realizar la
escala SAHD, 12 pacientes presentaron el DAM y 58 pacientes no lo presentaron,
con una escolaridad media de 13.6 afios (DE 4.0) vs 8.5 afos (DE 4.2) (p=0.001).
Los sitios de tumor primario de los pacientes con DAM fueron 4 pacientes (5.7%) a
nivel uroldgico, 4 pacientes (5.7%) en cabezay cuello, y a nivel pulmonar, en el &rea
de ginecologia, piel y partes blandas y gastroenterologia se encontré 1 paciente
(1.4%) en cada area respectivamente (p=0.0001). Al realizar la Escala BEDS para
Trastorno Depresivo en pacientes con DAM, 8 pacientes (11.4%) presentaron
depresion y 4 pacientes (5.7%) no presentaron depresiéon (p=0.01). Con respecto a
la escala MAC-M en los pacientes con DAM los puntajes mas altos son en
Desamparo desesperanza con una media de 13.2 (DE 2.7) (P=0.023) preocupacion
ansiosa con 10.2(DE 2.6) (P=0.000), Espiritu de Lucha con una media de 17.5 (DE
3.2) (P=0.037), con puntajes mas bajos son en Evitacién cognitiva con una media

de 9 (DE 1.6) (P=0.895) y Actitud Positiva con una media de 7.7 (DE 1.6) (P=0.002).

Conclusiones: Los resultados de este estudio muestran una relacion entre el DAM
en los pacientes con diagnostico oncologico y factores como son el sexo, afios de
escolaridad, el area de localizacién del diagnéstico oncoldgico, destacando el
trastorno depresivo, por lo que es relevante realizar una evaluacion integral del
paciente oncoldgico. Es importante resaltar que basado en la escala MAC-M, las
estrategias de afrontamiento mas adaptativas en la poblacién estudiada son espiritu
de lucha y preocupacion ansiosa, lo que puede influir en una mejor adaptacion al

proceso de la enfermedad.

Palabras clave: Estrategias de afrontamiento, Deseo de Adelantar la Muerte,

Cuidados paliativos, Cancer.



1. INTRODUCCION

El deseo de adelantar la muerte es un fenbmeno multidimensional complejo,
descrito como una reaccion al sufrimiento, en el contexto de una condicion que pone
en peligro la vida, de la cual el paciente no puede ver otra salida que acelerar su
muerte. Ante la presencia del DAM, se deben explorar todas las areas posibles de
sufrimiento, incluidos los sintomas fisicos, la angustia psicolégica, el sufrimiento

existencial y los aspectos sociales (1,2).

El DAM se ha informado en la literatura como frecuente en pacientes con
diagndstico de cancer avanzado, ademas de agregarse sentimientos de depresion
y ansiedad, siendo reacciones comunes a medida que se acercan a la fase terminal.
Entre los factores mas comunes asociados con el Deseo de Adelantar la Muerte en
pacientes con cancer terminal se describen trastornos psiquiatricos, ideacién

suicida, desesperanzay sufrimiento psicologico (3).

Ante dicho diagndstico y el impacto que se presenta en diversas areas de la vida,
se requiere el desarrollo un proceso de adaptacion que les permita manejar los
cambios. Siendo el afrontamiento, crucial para la adaptacion a la enfermedad y asi

disminuir la frecuencia en la expresion del Deseo de Adelantar la muerte (4).

El afrontamiento es un factor estabilizador y consiste en el despliegue intencional
de diversas estrategias que tienen por objeto manejar, mediante esfuerzos
cognitivos y conductuales, las demandas internas y externas que el individuo ha

valorado como excedentes o desbordantes (5).



2. MARCO TEORICO

Céancer

A medida que mejora la situacion socioeconémicay el acceso a la atencion médica,
la carga de morbilidad de una poblacion tiende a experimentar una transicion
epidemioldgica: las poblaciones parecen pasar de contraer enfermedades
principalmente transmisibles a desarrollar enfermedades principalmente no
transmisibles. Gilles Dagenais y sus colegas realizaron un estudio de cohorte
longitudinal, Prospective Urban and Rural Epidemiology (PURE), encontrando que
la causa mas comun de muerte en todos los paises fue la enfermedad
cardiovascular. Sin embargo, cuando se evalué por situacion econdémica, la
proporcion de muertes por causa difirid6 segun el grupo de ingresos del pais, con
una tendencia a disminuir las muertes por enfermedades cardiovasculares y
aumentar las muertes por cancer con un producto interno bruto mas alto. El cancer
fue la causa mas comun de muerte en los paises de ingresos altos y en varios de

los niveles de ingresos superiores a los altos (6).

El cancer es una de las enfermedades mas desafiantes del siglo XXI. La incidencia
de cancer se ha ido incrementando, siendo una de las principales causas de
mortalidad en las Américas. En el 2018 causo6 1,3 millones de muertes y 3.7 millones
de nuevos casos a nivel mundial, representando una amenaza creciente en los

paises de América Latina (7,8).

Dada la situacion actual de salud en México, en la cual el pais se encuentra dentro
de una fase avanzada de la transicion demografica y epidemioldgica, consecuencia

de esto, las enfermedades crénicas se han convertido en la principal causa de
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muerte. Entre las enfermedades crénicas cuya incidencia ha ido en aumento, el
cancer se ha convertido en un grave problema de salud publica. De acuerdo con
datos proporcionados por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), méas del 70%
de todas las muertes por cancer se produce en paises con ingresos econémicos
bajos y medios. Se estima que el nimero de casos de cancer aumentara un 32%,
superando los 5 millones de nuevos casos en 2030 en América Latina y el Caribe

(8,9).

La mayor parte de las neoplasias son diagnosticadas en etapa avanzada, lo que se
traduce en pocas posibilidades de curacion, altos costos para su diagnéstico y

tratamiento, ademas de un mayor sufrimiento de los pacientes y sus familias (9).

El diagnostico tardio y el deseo de recibir tratamiento antineoplasico
independientemente de las posibilidades de algun beneficio, en ocasiones hacen
excluyente (de manera errénea) el implementar un manejo de cuidados paliativos

oportunamente (9).

Cuidados paliativos

Los servicios de cuidados paliativos es un movimiento iniciado en el Reino Unido
por Cicely Saunders, para abordar las deficiencias en la atencién oncoldgica, siendo
en la actualidad componente integral de la atencién oncoldgica de calidad y se ha
convertido en sin6bnimo de apoyo fisico, social, psicolégico y espiritual de los
pacientes con enfermedades que limitan la vida (10).

Muchas enfermedades (cancer, cardiovasculares, pulmonares cronicas, VIH y

diabetes) requieren cuidados paliativos como parte del proceso de prestacion de

11



servicios de salud. Los informes sugieren que aproximadamente 40 millones de
pacientes necesitan cuidados paliativos anualmente en todo el mundo y el 34% de
los pacientes que requieren cuidados paliativos son pacientes con cancer. Pero solo
el 14% de ellos recibe cuidados paliativos (7).

La OMS define los cuidados paliativos como un enfoque que mejora la calidad de
vida de los pacientes y sus familias que enfrentan el problema asociado con
enfermedades potencialmente mortales, a través de la prevencion y alivio del
sufrimiento mediante la identificacion temprana y la evaluacion y el tratamiento
impecables del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales.
Actualmente en México, se incorporé la medicina paliativa dentro de un plan integral
de control del cancer, recibiendo un porcentaje importante de pacientes con cancer
en fase avanzada. Dentro de la Legislacién Federal, se incluy6é los Cuidados
paliativos en el afio 2009 estableciéndose en la Ley General de Salud un capitulo
especifico para la regulacion de este tipo de atencién, pues la misma legislacion ya
la indica como una actividad de atencion médica, generando ciertas obligaciones
para los médicos, personal de salud e instituciones de salud, incluyendo derechos

especificos para los pacientes que se encuentren en situaciéon terminal (9,11,12).

Cuidados paliativos y trastornos psiquiatricos asociados

Cuando llega un paciente al servicio de cuidados paliativos, con el diagnéstico de
cancer en fase avanzada, lidiando con el impacto emocional de su enfermedad y el
mal prondstico, es de suma importancia realizar una evaluacion de la salud mental,

debido a que diversos estudios muestran que la angustia emocional y los trastornos
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psiquiatricos son comunes entre los pacientes con cancer avanzado, repercutiendo
en su calidad de vida. Ademas de que algunos pacientes tienen trastornos
psiquiatricos preexistentes que son exacerbados en el contexto de enfermedad
avanzada, mientras que otros desarrollan nuevos sintomas de ansiedad o depresion
durante el curso de su enfermedad (13).

Los pacientes que enfrentan enfermedades que amenazan la vida y que acuden al
servicio de cuidados paliativos para aliviar el dolor y el sufrimiento, se ha detectado
en ellos, que la depresién es un sintoma significativo presente en aproximadamente
el 25% de los pacientes con cancer, pero con frecuencia no se reconoce ni se trata,
mientras que alrededor del 35% de los pacientes con cancer, durante la fase de
induccion y consolidacion del tratamiento, presentan altos niveles de ansiedad y
depresion (14,15).

En estudios previos donde los pacientes son sometidos a una evaluacion
psiquiatrica en servicio de cuidados paliativos, se han diagnosticado diversos
trastornos psiquiatricos, destacando el Trastorno Depresivo y el Trastorno Ansioso,
con una prevalencia que oscila entre el 47% al 80%, aumentando el riesgo de

presentar deseos de acelerar la muerte.

Deseos de Adelantar la Muerte (DAM)

El deseo de acelerar la muerte entre los pacientes con cancer terminal no es
infrecuente, considerando a la depresidn y desesperanza como predictores
asociados de gran impacto, por ende, un punto central con respecto a los

determinantes en el deseo de muerte se refiere al papel de la depresion y los
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sintomas fisicos en la conduccion del deseo de muerte acelerada de un paciente.
Diversos hallazgos expresan su preocupacion sobre el deseo de muerte en el
contexto de la eutanasia o las solicitudes de suicidio asistido puesto que la
depresion y la ansiedad pueden dar lugar a distorsiones cognitivas, quizas
transitorias, que sesgan la decision de terminar con la propia vida, por lo que es
importante realizar una evaluacién integral (16—18).

El fendmeno llamado deseos de adelantar la muerte (DAM) se define como una
reaccion al sufrimiento, en el contexto de una condicién que amenaza la vida, en la
que el paciente no puede ver otra salida que no sea acelerar su muerte. Este deseo
puede expresarse espontaneamente o después de que se le pregunte al respecto,
pero debe distinguirse de la aceptacion de la muerte inminente o de un deseo de
morir naturalmente, aunque preferiblemente pronto. Los pacientes que expresan
DAM suelen encontrarse en un estado avanzado de su enfermedad, tienen un
prondstico de vida limitado y suelen tener una fuerte carga sintomética. Diversos
estudios se han enfocado en estudiar el deseo de adelantar la muerte en pacientes
con cancer avanzado, asi mismo, su asociacién con factores fisicos y psicolégicos,
tal como lo es el papel del sufrimiento y se ha encontrado una asociacion indirecta
entre depresion y el deseo de adelantar la muerte (13,19).

Se han descrito diferentes factores asociados con la presencia de deseos de
adelantar la muerte, entre los que destacan son: ser mujer, sitio del tumor primario
(pancreas, higado, pulmon, cabeza y cuello), presencia de sintomas fisicos no
controlados (como dolor, nduseas, fatiga), disminucién de la funcionalidad, impacto
en la apariencia fisica, relaciones interpersonales inestables, pobre redes de apoyo,

miedo al sufrimiento fisico y psicoldgico, pérdida de autonomia y dignidad, sentir
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que son una carga para los demas y la presencia de trastornos psiquiatricos como
la depresion y la ansiedad (14).

Los deseos de adelantar la muerte parecen ser una construccion que subyace a
una variedad de fenomenos relacionados, incluido el interés en el suicidio asistido
o0 la eutanasia, asi como la ideacién suicida en general y otros, como el deseo de
no seguir con tratamientos para que la enfermedad avance.

Los deseos de adelantar la muerte es un fendmeno complejo, bastante comudn en
entornos de cuidados paliativos, que llegan a experimentar hasta un 44% de los
pacientes, por lo que es importante explorar dicho deseo e identificar tanto el
significado que tiene para el individuo, como los factores asociados, siendo un
desafio para los profesionales, por lo que se han desarrollado diversas escalas
como Desire for Death Rating Scale (DDRS), Schedule of Attitude Towards Hasten
Death (SAHD) y The Structured Interview of Symptoms and Concerns (SISC) para
su deteccidn temprana y realizar las intervenciones terapéuticas (14,18,20).

SAHD (Lista de Actitudes Hacia un Muerte Apresurada, en su traduccion en
castellano) fue disefiada por Rosenfeld et al (1999) originalmente para la evaluacién
de pacientes con VIH/SIDA (21). Posteriormente, los mismos autores realizaron la
validacion para pacientes con cancer avanzado. Desde entonces, se han realizado
adaptaciones y validaciones transculturales de la SAHD en Grecia, Corea del Sur,
Espafa y Alemania (22-25). Las diferentes versiones del SAHD han mostrado una
consistencia interna adecuada, lo que nos dice que es un instrumento confiable para

evaluar el DAM en pacientes hospitalizados y ambulatorios con cancer avanzado.
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Este instrumento fue construido con base a varios aspectos del constructo, incluido:
1. Deseo activo de muerte, 2. Optimismo/pesimismo hacia la futura calidad de vida,
3. Factores sociales y personales que pueden influir en la disposicién a considerar
el suicidio asistido o la eutanasia, 4. Esperanzas pasivas para tener una muerte
apresurada, 5. Comportamientos que podrian reflejar un deseo de muerte (por
ejemplo, preparar o revisar sus deseos de final de vida, la compra de textos
asociados a la muerte). El cuestionario se disefié en un formato de eleccion
dicotébmica (verdadero / falso), los autores concluyeron que muchos pensamientos
0 acciones especificas estarian presentes o ausentes. Ademas de ser un formato
mas simple y facil para los pacientes que probablemente estén angustiados tanto

fisica como emocionalmente (21).

La SAHD es un instrumento auto aplicable que contiene 20 items, con dos posibles
respuestas: verdaderos / falsos. La puntuacién total que oscila entre 0 y 20. La
consistencia interna medida por el coeficiente a de Alfa de Cronbach fue de 0.88.y
con una adecuada validez concurrente con el Desire for Death Rating Scale (DDRS

de [r] = 0.67) (26).

La version espafiola realizada por Christian Villavicencio-Chavez y cols., (2014)(25)
incluyé a 101 pacientes con cancer avanzado ingresado al servicio de Atencion
Paliativa. Los pacientes fueron evaluados utilizando la SAHD, y la validez
concurrente fue estudiada mediante la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria
(HADS). La adaptacion espafiola de SAHD mostro buenas propiedades
psicométricas (el alfa de Cronbach 0,92; Validez concurrente / discriminante similar

al original). En el estudio de validacion, el puntaje total promedio en SAHD fue de
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4.9 (desviacion estandar [SD] = 5.3). Las puntuaciones de SAHD se correlacionaron
positivamente con HADS-Total (r = 0,332, p <0.01), HADS-Depresion (r = 0.397, p
<0.01). Las mujeres obtuvieron puntuaciones mas altas que los hombres en SAHD

(6.2,SD =5.9vs. 4.2, SD =4.8, p <0.01).

El mismo grupo espafiol, posteriormente realizd el anadlisis factorial de sus
resultados, y solo incluyendo a los items con un punto biserial >0.7, asi obteniendo
una reduccion de los items. Con base en sus resultados, desarrollaron la version
corta del SAHD que consta con 6 items, con una adecuada validez convergente
entre la version original y la corta. Esta ultima version, ante la amplia reduccion de

items es aplicable inicamente para la poblacion validada (27).

El SAHD es el principal instrumento utilizado para la evaluacién del DAM. En total
se ha utilizado en 32 estudios (15 en Estados Unidos de América, 8 en Grecia, 3 en
Canada, 2 en Alemania, 1 en Australia, en Corea del Sur y 2 en Espafia), con
diferentes puntos de corte para determinar la severidad del DAM. En 10 estudios,
los autores aplicaron un valor de corte de 210 como indicador de un alto DAM. En
4 estudios utilizaron un valor de corte 27, en 6 utilizaron dos valores de corte (27 y

211) y 12 estudios no especificé un punto de corte (28).

Muerte asistida

Se debe tener presente que los cuidados paliativos no adelantan ni retrasan la
muerte, tampoco pretenden prolongar el sufrimiento, entendiendo a la muerte como
un proceso natural en el ser humano, velando por la autonomia y dignidad del
paciente (12).
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La palabra eutanasia deriva del griego eu p thanatos que significa 'buena’ 'muerte’,
siendo definida por la OMS como accion del médico que provoca deliberadamente
la muerte del paciente, coexistiendo otras definiciones, como la de la Comisién
Estatal Holandesa que menciona a la eutanasia como «la terminacion intencional

de la vida por alguien distinto al paciente a peticion de éste». (12,29,30).

La eutanasia es el acto o practica de acabar con la vida por misericordia, es decir,
para liberar a una persona de una enfermedad incurable, sufrimiento intolerable o

muerte indigna (29,31).

El término muerte asistida abarca tanto la eutanasia como el suicidio asistido,

ambos temas debatidos constantemente en la sociedad actual (32).

El Consejo de Cuestiones Eticas y Juridicas de la Asociacién Médica Americana se
refiere al suicidio asistido de la siguiente manera «cuando un médico facilita a un
paciente la muerte al proporcionarle los medios y/o la informacién necesarios para

capacitar a dicho paciente para que realice un acto que acabe con su vida» (30).

Por otro lado, a principios del 2021, todas las leyes de los Estados Unidos
incorporaron el contenido de aseveracion original del Estado de Oregon sefalando
gue las acciones tomadas de acuerdo con el estatuto no constituiran bajo ningan
concepto: suicido, suicidio asistido, homicidio por piedad u homicidio segun la ley,
nombrandola como muerte asistida por un médico (Physician-assisted dying, PAD)
la cual es definida como una préactica en la que un médico proporciona a un paciente
con una enfermedad terminal, a pedido explicito, una receta para un medicamento

letal que puede tomar por si mismo. Otros términos que se han agregado son la
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eutanasia no voluntaria (a diferencia de la eutanasia involuntaria) conocida en los
Paises Bajos como LAWER, y se refiere a “los actos que terminan con la vida sin
una solicitud explicita (actual)’, que generalmente se realizan en un paciente que
ya no es competente y que esta cerca de la muerte. La eutanasia involuntaria es
ilegal en todas partes. La ayuda médica para morir o asistencia médica para morir
(Medical aid in dying, MAID), término originario de Canada, que se emplea para
referirse tanto a muerte asistida por un médico como a eutanasia, reemplazando a

uno o ambos (33).

En el afio 2002, Holanda era el Unico pais en el mundo en el que la eutanasia era
legalmente reconocida, donde la ley holandesa, hasta la actualidad, permite que un
médico ponga fin a la vida de un paciente suyo si cumple con ciertas reglas de una
practica cuidadosa; siendo en primer lugar, que el paciente hace una solicitud
voluntaria, bien considerada y sostenida de eutanasia y, en segundo lugar, que sufre
insoportable y desesperadamente. La razon principal por la que los pacientes
holandeses solicitaron la realizacion de la eutanasia es un sufrimiento intolerable
sin expectativas de mejora (74%) y otras razones mas frecuentes son la prevencion

de la pérdida de dignidad (56%) y de un ulterior sufrimiento (47%) (30,34).

Sin embargo, previo a la legalizacién de la eutanasia, se desarrollé un debate sobre
la permisibilidad moral de la eutanasia, existiendo diversos puntos de vista, entre
ellos The Pure Autonomy View (TPAV) y The Joint View (TJV). El argumento de
TPAYV a favor de la eutanasia se basa Unicamente en el respeto por la autonomia,
mientras que el argumento de TJV se basa tanto en el respeto por la autonomia

como en la beneficencia. TPAV es una vision muy influyente sobre la ética de la
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eutanasia en los Paises Bajos; descrito como la vision liberal de que el principio de
respeto por la autonomia es la base moral de la eutanasia legitima. La vision
alternativa, TJV, es mas paternalista porque afirma que la eutanasia solo es ética si
esta aprobada por el principio de beneficencia. Existiendo otros puntos de vista a
nivel mundial en que se rechaza, sobre la base de la conviccién en el principio del

respeto a la vida (30,34).

Actualmente se han sumado otros paises donde la muerte asistida esta permitida
figurando en Europa Occidental: Bélgica, Luxemburgo y Suiza; en paises de
América del Norte: Canada y Estados Unidos, en los estados de Oregon,
Washington, Montana y Vermont; y en América del Sur, en Colombia, no obstante,
las leyes y los criterios adoptados para la realizacion de esta practica difieren en

cada pais (32).

En México esta prohibida la practica de la eutanasia y del suicidio medicamente
asistido, de acuerdo con lo estipulado en la Ley General de Salud en su articulo 166
Bis 21 que a la letra dice: “Queda prohibida, la practica de la eutanasia, entendida
como homicidio por piedad, asi como el suicidio asistido conforme lo sefiala el

Caodigo Penal Federal, bajo el amparo de esta ley” (35).

El codigo penal para la Ciudad de México sefiala expresamente que comete delito
el que prive de la vida a otro por la peticion expresa, libre, reiterada, seria e
inequivoca de éste, aun cuando medien razones humanitarias y cuando la victima
padeciere una enfermedad incurable en fase terminal. Sin embargo, el citado cddigo

también establece que no seran consideradas como delito las conductas del
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personal de salud encaminadas al cumplimiento de la Ley de Voluntad Anticipada
para el Distrito Federal y de la voluntad del enfermo plasmada en el documento
notarial o formato de voluntad anticipada (hoy Formato de Instrucciones de
Cuidados Paliativos) conforme a la citada Ley, en virtud de que la voluntad
anticipada no tiene como finalidad el provocar la muerte del paciente. Conforme a
lo anterior, para que no pueda considerarse delito, es indispensable dar cabal
cumplimiento a la Ley de Voluntad Anticipada, entrando en vigor en el afio 2008 y

sufriendo reformas en el afio 2012 (12).

La Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal define a la voluntad
anticipada (también llamada en otros paises testamento de vida, testamento vital,
testamento biolégico), como «la voluntad de una persona con capacidad de ejercicio
para que exprese su decision de ser sometida o0 no a medios, tratamientos o
procedimientos médicos que pretendan prolongar su vida cuando se encuentre en
etapa terminal y, por razones médicas, sea imposible mantenerla de manera natural,
protegiendo en todo momento la dignidad de la persona». Otras definiciones de la
voluntad anticipada como concepto, se refieren a ella como el proceso mediante el
cual una persona planifica los tratamientos y cuidados de salud que desea recibir 0
rechazar en el futuro, en particular para el momento en que no sea capaz por si

misma de tomar decisiones (12,35).

En el mismo tenor, ya se cuentan con leyes similares de voluntad anticipada en las
legislaciones de 11 estados de la republica mexicana que son: Coahuila,
Aguascalientes, Hidalgo, Chihuahua, San Luis Potosi, Guanajuato, Michoacan,

Nayarit, Guerrero, Colima y Estado de México (35).
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Con el objetivo de reducir la consciencia, ofrecer comodidad y aliviar la angustia del
paciente, los cuidados paliativos pueden usar medicaciones sedativas que se
indican para el paciente con enfermedad avanzada en fase terminal. La Asociacion
Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) y la espafiola SECPAL definen sedacion
paliativa como «la administracion deliberada de farmacos, en las dosis vy
combinaciones requeridas, para reducir la conciencia de un paciente con
enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar
adecuadamente uno o mas sintomas refractarios y con su consentimiento explicito,

implicito o delegado».(36,37)

En términos generales la sedacion paliativa estd indicada cuando los pacientes
tienen por lo menos dos sintomas refractarios, destacando el dolor, delirium,
agitacion, disnea, convulsiones (estatus epiléptico), hemorragia masiva, sufrimiento,
entre otros. En lo que respecta al area oncoldgica, esta indicada en la progresion
del cancer con caquexia y fracaso multiorganico, fallos en los tratamientos paliativos
como esteroides para fatiga, opioides para disnea, antisecretores para la secreciéon
bronquial, antipsicéticos para el delirium y opioides para el dolor. La decision clinica
para iniciar el tratamiento con farmacos sedativos debe coincidir con el deseo del
paciente, de la familia o del responsable legal y en consenso con el equipo médico,
considerando si la enfermedad es irreversible y sobre todo, si la muerte se espera
en una o dos semanas para aliviar asi el sufrimiento del paciente sin anticipar su

deceso (36).
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Afrontamiento

Se reconoce que el diagnostico de cancer es un evento vital estresante, que toma
un papel importante dentro de la vida del paciente, en el que los efectos del
diagnostico y el tratamiento, repercuten en la calidad de vida de los afectados
directamente (es decir, pacientes) e indirectamente (cuidadores, familiares)
generando un impacto en el procesamiento psicolédgico y en la dignidad percibida

de los pacientes (38).

El paciente que recibe el diagnéstico de cancer se enfrenta a varios retos a lo largo
de su trayecto de enfermedad, lo cual le puede generar diferentes grados de estrés
o malestar emocional y facilitar o dificultar el proceso de adaptacion. Por tanto, se
movilizaran estrategias o modos de afrontamiento con miras a lograr el ajuste y

recuperar la sensacion de control en el proceso (39).

El afrontamiento es un proceso complejo y multidimensional que es sensible tanto
al medio ambiente como a sus demandas, asi como a las disposiciones de la
personalidad que influyen en la evaluacion del estrés y los recursos que se tienen

para enfrentarlo (40).

Las estrategias de afrontamiento constituyen los esfuerzos, tanto conductuales
como cognitivos, que realiza el individuo para dominar, reducir o tolerar las
exigencias creadas por los eventos estresantes. Estas respuestas de afrontamiento
pueden ser adaptativas, reduciendo el estrés y promoviendo estados de salud a
largo plazo, o desadaptativas, en cuyo caso pueden reducir el estrés a corto plazo,

pero tener consecuencias graves a largo plazo (41).
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Autores como Lazarus (1986) describe que las estrategias de afrontamiento frente
al estrés presentan 2 procesos discretos de evaluacion cognitiva que implican una
evaluacion primaria y secundaria. La evaluacion primaria involucra a un individuo
que evalla la medida en que una amenaza (es decir, estresante) se percibe como
negativa, positiva o neutral. La evaluacion secundaria se refiere a la evaluacion

individual de si uno tiene los recursos para enfrentar la amenaza (42).

Un aspecto adicional del marco de trabajo de Lazarus (1986) es la propuesta de
que, dependiendo de la percepcién de la persona de la capacidad de control del
factor estresante, uno puede elegir un enfoque activo para hacer frente (ya sea

problema enfocado o emocién) o un enfoque evitativo para hacer frente (38).

Watson y Greer describieron en 1998 el afrontamiento en el contexto asociado al
cancer como las respuestas cognitivas y conductuales de los pacientes ante el
cancer, comprendiendo la valoracion (significado del cancer para el individuo) y las
reacciones subsiguientes (lo que el individuo piensa y hace para reducir la amenaza

gue supone el cancer) (39).

Se han identificado tres constructos utilizados comUnmente para abordar el
afrontamiento en la poblacion oncoldgica: a) Estilos de afrontamiento que son
entendidos como formas estables y consistentes de afrontar el estrés, b) Estrategias
de afrontamiento planteadas por Tobin, Holroyd, Reynolds y Kigal, dichas
estrategias se definen como acciones especificas que pueden variar dependiendo
del contexto de la situacion estresante, los autores citados extrajeron niveles

generales de analisis, los cuales permiten identificar dos tipos de estrategias: 1) las
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centradas en la aproximacion, que representan esfuerzos cognitivos y conductuales
para encarar y controlar directamente el evento estresante, y Il) las centradas en la
evitacion, las cuales implican una reduccién de la tension mediante el escape del
estresor (escala de afrontamiento al cancer en pacientes) y el ultimo constructo c)

el ajuste mental al cancer (43).

Como ya se menciono antes, Watson y Greer (1988) plantearon el modelo de Ajuste
Mental al Cancer, segun lo cual proponen un esquema de supervivencia o una triada
de evaluacién cognitiva que incluye: a) la percepcién del diagnéstico, b) la sensacién
de control sobre la situacion y c) la vision acerca del prondstico. Ante dicho esquema
Watson, Greer, Young, Inayat, Burguess y Robertson construyeron una escala con
el propésito de evaluar respuestas especificas de afrontamiento en pacientes con
cancer, Escala de Ajuste Mental al Cancer (MAC) Esta escala consta de 40 items,
evalla cinco dimensiones: Espiritu de lucha (16 items), Sin ayuda/desesperanza (6
items), Preocupacion ansiosa (9 items), Fatalismo (8 items) y Evitacién/negacion (1
item); es decir, intenta medir el grado en que los pacientes adoptan estas
respuestas en su ajuste al diagnostico y tratamiento del cancer. Watson et al. se
basan en el supuesto de que a cada una de estas dimensiones de respuesta
subyace un esquema cognitivo relativo al significado del diagnéstico, a las

posibilidades de control sobre la enfermedad y a la vision del prondstico (5).

En 1989, Moorey y Greer, definieron las dimensiones de la MAC de la siguiente
manera: a) Espiritu de lucha: el paciente ve el diagndstico como un reto, tiene una

vision optimista del futuro y cree posible ejercer control sobre la enfermedad. Se
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presentan respuestas de afrontamiento confrontativo, b) Preocupacion ansiosa: el
diagndstico es visto como una amenaza mayor, el prondstico como incierto y existe
incertidumbre acerca del control que pueda ejercerse. Estan presentes respuestas
de afrontamiento conductual como la busqueda compulsiva de tranquilidad, c)
Fatalismo: el paciente ve el diagndstico como una amenaza menor, el resultado sera
aceptado con ecuanimidad y no es posible ejercer ningun control sobre el cancer.
Estdn ausentes estrategias confrontativas de afrontamiento y se muestra una
actitud de aceptacion pasiva, d) Sin ayuda/sin esperanza: la enfermedad es vista
como una pérdida y el paciente considera el prondstico como un resultado
inevitable, negativo. Piensa que es imposible ejercer algin control sobre la
enfermedad. Estan ausentes estrategias activas de lucha contra la enfermedad, e)
Evitacion/negacion: el paciente ve el diagndstico como una amenaza minimay toma
una vision positiva del prondstico. El aspecto del control es irrelevante (5).

Esta herramienta ha sido aceptada en distintos paises, donde se han realizado
estudios que reportan estructuras factoriales alternativas a la propuesta original por
los autores britanicos antes mencionados. De este modo, la congruencia entre las
distintas estructuras factoriales de la escala MAC es una cuestion concerniente a la
validez de constructo de este instrumento (5).

En diversas poblaciones oncoldgicas la Escala MAC ha mostrado una adecuada
consistencia interna (alfas entre 0,60 y 0,93), alta confiabilidad test retest (r = 0,75)
y una adecuada validez convergente 0,75 y rangos de sensibilidad entre 0,70y 0,83,
especificidad de 0,75 a 0,85 para identificar los distintos tipos de afrontamiento. Con
respecto a la poblacion oncologica en Meéxico, Galindo-Vazquez y cols.

determinaron las propiedades psicométricas de la Escala de Afrontamiento al
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Céncer derivada de la MAC, que fue traducida de la version extensa. Este
instrumento mostré en el andlisis factorial (método de componentes principales y
rotacion varimax) con 40 reactivos, arrojando un modelo con cinco factores con
autovalores arriba de 1,00. Los reactivos 1, 5, 8, 10, 12, 15, 16, 19, 21, 23, 24, 25,
26, 27, 28, 29, 33 y 35 fueron eliminados. Dicho instrumento presenté una
consistencia interna con una o = 0,81, r de Pearson de -0,120 a 0,586. La escala de
afrontamiento al Cancer derivada de la MAC ( MAC-M) consta de 22 items,
compuesta de 5 factores: Factor I: Espiritu de Lucha conformado por los items
7,12,15,17,21 y 22; Factor Il: Preocupacion ansiosa compuesto por los items
2,9,13,18,19; Factor lll Desamparo/ Desesperanza conformado por los items
1,5,6,10,14; Factor IV Actitud positiva compuesto por los items 3,4,8 y el Factor V
Evitacion Cognitiva compuesto por los items 11,16,20. En relacion al factor actitud
positiva, el factor no se contempla en la version original, siendo identificada en otros
estudios, este factor se basa en un modelo de auto-regulacion conductual, segun el
cual, un individuo persiste en conseguir un resultado si éste es percibido como
alcanzable. La ausencia del Factor fatalismo puede explicarse por posibles

caracteristicas culturales de la muestra mexicana (43).

27



3. METODO

JUSTIFICACION

El deseo de adelantar la muerte es un proceso complejo, relativamente comdn en
los servicio de cuidados paliativos, con una frecuencia de 1.5% a 37.8%, como
resultado del sufrimiento vivido por el paciente, de manera multidimensional: fisico,
emocional, existencial, espiritual y/o social, por lo que es necesario evaluar las
estrategias de afrontamiento presentes en los pacientes oncoldgicos de manera
individual, que ayudan al ajuste y respuesta emocional que hace que algunos
pacientes presenten el deseo de adelantar la muerte, mientras que otros pacientes
no presentan este deseo, puesto que los pacientes mantienen una perspectiva Unica
sobre su salud y bienestar.

La mayoria de los estudios actuales se centran en las definiciones y caracteristicas
del deseo de adelantar la muerte, asi como en los trastornos psiquiatricos
asociados, sin encontrar hasta este momento un estudio en la poblacién mexicana
que describa las estrategias de afrontamiento y su relacion con respecto a la
manifestacion o no del deseo de adelantar la muerte. Esto nos abre un panorama
para generar estrategias psicoeducativas y de apoyo, que inciden en la calidad de

vida de los pacientes oncoldgicos.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los pacientes que reciben el diagnostico de una enfermedad avanzada, como es el
cancer, y que son referidos al servicio de cuidados paliativos con la intencién de
mejorar la calidad de vida mediante el manejo de sintomas fisicos, psiquicos,
espirituales y sociales hasta el final de la vida. Como parte de la atencién integral
de los cuidados paliativos, se debe realizar una evaluacién exhaustiva de la salud
mental, dado que los pacientes cursan un proceso de adaptaciéon a mudltiples
amenazas; ademas se debe abordar de manera proactiva el deseo de adelantar la
muerte, tema que es muchas veces evitado por los profesionales de salud.

En consecuencia, los pacientes que expresan el deseo de adelantar la muerte en el
servicio de cuidados paliativos, se debe pensar como un fendbmeno reactivo al
sufrimiento puesto que el paciente esta atravesando una etapa en la que se ve
amenazada la vida generando una percepcion menor de la calidad de vida.

Se ha observado que, al interrogar el deseo de acelerar la muerte, muchos
pacientes pueden solicitar la eutanasia o suicidio asistido, mientras que otros
pacientes no lo expresan a pesar de cursar con el mismo diagnéstico.

Por lo que se advierte una diferencia con respecto a la toma de decisiones y
adaptacion al cancer, relacionandose estrechamente con los esfuerzos cognitivos y
conductuales, siendo importante evaluar las estrategias de afrontamiento presentes
en ambos dos grupos.

El presente estudio se enfoca en la descripcion de las estrategias de afrontamiento
presentes en los pacientes oncologicos que expresan el deseo de adelantar la

muerte y los pacientes que no manifiestan tal deseo en el servicio de cuidados
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paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia durante dos meses, entre los

meses de julio y agosto del 2020.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cuadles son las estrategias de afrontamiento de los pacientes que expresan el DAM
en comparacién con los pacientes que no presentan DAM, en el servicio de

cuidados paliativos del INCan?

OBJETIVOS

General:
Comparar las estrategias de afrontamiento de los pacientes que expresan el deseo
de adelantar la muerte con los pacientes que no lo presenta, en el servicio de

cuidados paliativos del INCan.

Especificos:
o Describir las estrategias de afrontamiento de los pacientes que expresen el

deseo de adelantar la muerte.

o Describir las estrategias de afrontamiento de los pacientes que no expresen el
deseo de adelantar la muerte.

o Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes que presentan el deseo de

adelantar la muerte y los que no presentan dicho deseo.
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o Caracteristicas clinicas de los pacientes que expresan el deseo de adelantar la
muerte y los que no expresan dicho deseo.

o Describir la frecuencia del deseo de adelantar la muerte en pacientes del
Servicio de Cuidados Paliativos del INCan

o Describir la frecuencia de pacientes que expresen el deseo de adelantar la
muerte asociado a un Trastorno Depresivo Mayor en pacientes del servicio de

Cuidados paliativos del INCan

HIPOTESIS
Hi. El grupo de pacientes sin DAM presentara con mayor frecuencia las

estrategias de espiritu de lucha y actitud positiva comparado con el grupo
con DAM que presentard con mayor frecuencia las estrategias de

preocupacion ansiosa, desesperanza y evitacion cognitiva.

Ho. El grupo de pacientes sin DAM no presentara con mayor frecuencia las
estrategias de espiritu de lucha y actitud positiva comparado con el grupo
con DAM que no presentard con mayor frecuencia las estrategias de

preocupacion ansiosa, desesperanza y evitacion cognitiva.
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VARIABLES

Tabla 1
Operacionalizacion de variables
- TIPO DE CLASIFICACION -
VARIABLE DEFINICION VARIABLE DE VARIABLE MEDICION INDICADOR
Los valores
Reaccioén al obtenidos son
sufrimiento, en el iguales o inferiores a
contexto de una 3,entre4y9,y
DESEO DE condicién que Cuantitativa superiores a 10
ADELANTAR LA amenaza la vida, en Dependiente Intervalar SAHD (designadas
MUERTE la que el paciente respectivamente
no puede ver otra como “bajo,
salida que no sea “moderado” o
acelerar su muerte. “elevado” deseo de
adelantar la muerte.
Consta de 22 items.
Esfuerzos Mide 5 tipos de
conductuales y P )
.y afrontamiento:
cognitivos que lleva .
T Espiritu de lucha,
a cabo el individuo Cuantitativa Preocupacion
AFRONTAMIENTO  para hacer frente a  Dependiente | MAC-M ocup
las demandas Intervalar ansiosa,
. Desamparo/Desespe
externas o internas .
ranza, Actitud
generadoras del o o
estrés positiva y Evitacion
' Cognitiva
. . Clasificacion del
NI'J\;eI Sg daeCtrlc\a/;:iazir estado funcional de
ESTADO ﬂn inrc)jividuo su Dependiente Cuantitativa Karnofsk 100 (maxima
FUNCIONAL capacidad e)llra P Intervalar Y independencia y vida
pacioad p normal) a 0
autocuidado .
(defuncién).
6 niveles de
funcionalidad
funcionamiento
normal (ECOG = 0)
Nivel de actividad hasta la
ESTADO que puede realizar . Cuantitativa muerte (ECOG = 5)
FUNCIONAL un |nd_|V|duo y su Dependiente Intervalar ECOG Utiliza esencialmente
capacidad para 2 elementos para la
autocuidado categorizacion:
capacidad de
deambular y
necesidad de
cuidados
Trastorno afectivo
manifestado por un Escala
£ gisé,t%dri%g ?)anél:gi?ja Cuantitativa IZ?erE\r/:s?éen Punto de corte 25,
DEPRESION orico o p Dependiente P para identificar
de interés o placer Intervalar de osibles casos
en las actividades Edimburg P '
habituales. La o]

alteracion del
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estado de &animo es
prominente y
relativamente
persistente.
Caracteristicas de
la estructura
reproductiva,

funciones, fenotipo Independient Cualitativa Femenino
SEXO . ; NA .
y genotipo, que e Nominal Masculino
diferencian
masculino y
femenino
EDAD Afos yivﬁdos desde Independient Cua}ntitativa NA Edad en afios
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Primaria
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ONCOLOGICO crecimiento anormal e Nominal .
.. del céancer.
de tejido con
propiedades de
invasion y
metéstasis.
MUESTREO

Se valord a los pacientes que acudieron al servicio de Cuidados Paliativos en el

area de Consulta externa del Instituto Nacional de Cancerologia a lo largo de 2

meses y se realizo la aplicacion de escalas clinimétricas.
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SUJETOS

Se realizO un muestreo no probabilistico por conveniencia, con pacientes
ambulatorios subsecuentes que acudieron al servicio de Cuidados Paliativos del
Instituto Nacional de Cancerologia, los cuales fueron captados a largo de los meses
de julio y agosto del 2020 que cumplieron con los criterios para participar en el

estudio.

CRITERIOS DE SELECCION

Inclusién
o Pacientes de ambos sexos

o Pacientes con edad igual o mayor a 18 afios.

o Que sepan leer y escribir castellano.

o Pacientes que acudan al servicio de cuidados paliativos con diagnostico
de cancer avanzado.

o Pacientes que acepten participar en el estudio mediante el proceso de
consentimiento informado.

o ECOG 0-2.

Karnofsky =50.

o

Exclusion
o Pacientes con diagnostico de deterioro cognitivo 0 que se evidencie
durante la valoracion inicial.
o Pacientes con episodio psicotico.

o Presencia de actividad tumoral en SNC (corroborado por imagen).
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o Que presenten descontrol de algun sintoma fisico al momento de la

evaluacion (ej. dolor)

Eliminacién
o Personas que retiren su consentimiento informado

o Que no completen los instrumentos clinimétricos.

DISENO DEL ESTUDIO

Estudio descriptivo, no experimental, comparativo y trasversal.

INSTRUMENTOS

SAHD
“Lista de Actitudes Hacia Una Muerte Apresurada” (The Schedule of Attitudes

toward Hastened Death (SAHD) el cual fue disefiado por Rosenfeld et al
(1999) originalmente para la evaluacion de pacientes americanos con
VIH/SIDA. Posteriormente, los mismos autores realizaron la validacion para
pacientes con cancer avanzado (44).

El SAHD es un instrumento autoaplicable tipo Likert que contiene 20 items,
con dos posibles respuestas: verdaderos / falsos. La puntuacion total que
oscila entre 0 y 20. La consistencia interna medida por el coeficiente a de Alfa
de Cronbach fue de 0.88 y con una adecuada validez concurrente con el

Desire for Death Rating Scale (DDRS de [r] = 0.67).

35



La version espafiola realizada por Christian Villavicencio-Chévez et al (2014)
gue mostro buenas propiedades psicométricas (alfa de Cronbach 0.92). Las
puntuaciones de SAHD se correlacionaron positivamente con HADS-Total (r
= 0,332, p <0.01), HADS-Depresiéon (r = 0.397, p <0.01). Las mujeres
obtuvieron puntuaciones mas altas que los hombres en SAHD (6.2, SD =5.9
vs. 4.2, SD = 4.8, p <0.01). Actualmente se encuentra en proceso de

validacion en poblacion mexicana.(18,45)

Escala de Afrontamiento al Cancer derivada de la MAC (MAC-M)
Escala traducida de la version extensa que fue creada por Greer y Watson
en 1987, compuesta por 40 items, que miden los cinco tipos de
afrontamiento: espiritu de lucha (EL), desamparo/desesperanza (ID),
preocupacion ansiosa (PA), fatalismo/aceptacion estoica (FAE) vy
evitacién/negacion (EN), las cuales se asocian a diferentes formas de
adaptacion ante el cancer. La Escala de Afrontamiento al Cancer derivada de
la MAC fue validada en poblacion oncolégica mexicana por Galindo- Vazquez
(2019); mediante un analisis factorial se identificaron 5 factores que
explicaron el 53,32% de la varianza, con 22 items. La consistencia interna
fue satisfactoria (0,81) y la validez concurrente mostré asociaciones
significativas (Pearson r = -0,120 a 0,586). La escala estd compuesta de 5
factores: Factor | Espiritu de Lucha (6 items); Factor Il Preocupacién ansiosa
(5 items); Factor Il (5 items); Factor IV Actitud positiva (3 items) y el Factor

V Evitacion Cognitiva (3 items) (42).

36



ECOG

Escala creada por Zubrod y cols. en Estados Unidos, se utiliza para evaluar
el funcionamiento de los pacientes con el propdsito de tomar decisiones
oncoldgicas. Incorpora elementos como el estado ambulatorio y la necesidad
de cuidados. La escala de ECOG consiste en 5 niveles de funcionalidad que
van desde el funcionamiento normal (ECOG = 0) hasta la muerte (ECOG =
5). En la actualidad la escala ECOG es la que con mayor frecuencia se utiliza
como criterio de evaluacion de la funcionalidad en los estudios clinicos de

nuevas quimioterapias (46).

Karnovsky

Herramienta utilizada en los pacientes oncolégicos disefiada por Karnofsky y
Burchenal en 1948, la cual es una escala numérica para cuantificar la
capacidad funcional y de autonomia de pacientes con cancer, el Karnofsky
performance status (KPS). Presenta descriptores que clasifican el estado
funcional de 100 (maxima independencia y vida normal) a 0 (defuncién). Los
pacientes se clasifican segun la puntuacion en 3 niveles: a) vida normal, no
necesita cuidados especiales (80-100); b) incapacidad laboral, pero
capacidad de autocuidado (50-70) y c) incapacidad para el autocuidado (O-

40). La escala KPS posee una confiabilidad moderada a elevada (47,48).

Escala Breve de Depresion de Edimburgo (BEDS):

Lloyd-Williams et al. (2007) desarrollaron la Escala Breve de Depresion de
Edimburgo (Brief Edinburgh Depression Scale - BEDS por sus siglas en

inglés) para uso especifico en pacientes con cancer en cuidados paliativos.
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La validacion en poblacion mexicana con cancer avanzado, realizada en el
INCan, la BEDS present6 un alfa de Cronbach de 0.71. Utilizando un punto
de corte > 5 (sensibilidad de 85.7% y especificidad de 62.5%), ademas BEDS
explora las ideas de muerte/suicidas, que otras escalas no exploran. Esta
escala fue validada por el investigador principal de este proyecto, contando

con la autorizacion para su uso (49).

PROCEDIMIENTO

1. Se present6 el protocolo de investigacion para su revision y fue aprobado por los
Comités de Investigacion y de ética en Investigacion del Hospital Psiquiatrico
“Fray Bernardino Alvarez con el nimero 848 (Anexo 6).

2. Este trabajo se desprende del proyecto titulado “Adaptacion y validacién del
instrumento Lista de Actitudes Hacia una Muerte Apresurada en pacientes con
cancer avanzado atendidos en un servicio de cuidados paliativos en México”
aprobado por los Comités de Investigacion y de ética en Investigacion del
Instituto Nacional de Cancerologia con los numeros (020/028/CPI) y
(CEI/1423/19) respectivamente (Anexo 8).

3. En el Servicio de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia se
incluyeron a pacientes 218 afos, que cumplieron con los criterios de inclusion y
gue aceptaron participar mediante el proceso del consentimiento informado. Se
recolectaron las caracteristicas sociodemograficas y se aplicaron las siguientes
escalas: Lista de Actitudes Hacia una Muerte Apresurada (SAHD), Escala de

Ajuste Mental al Cancer (MAC), Escala Breve de Depresion de Edimburgo
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(BEDS). Los datos se registraron en una base de datos para posteriormente

realizar el analisis estadistico de tipo multivariado factorial.

ANALISIS DE DATOS
Se realizd la descripcion de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas

mediante frecuencias absolutas y relativas, asi como mediante medidas de
tendencia central y dispersion para las numéricas.

La poblacién se dividio en dos grupos (con DAM y sin DAM).

Se realiz6 pruebas de normalidad con respecto a las variables numéricas, mediante
la técnica de Kolmogrorov- Smirnov. En caso de distribucién normal se utilizaron
pruebas de t de Student para muestras independientes, caso contrario pruebas de
Wilcoxon. En las variables nominales se utiliz6 la prueba de ji-cuadrado de
Pearson/Fisher. Se emple6 un nivel de significancia de p < 0.05. El analisis

estadistico de los datos se utilizé el programa SPSS version 21.0.
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CONSIDERACIONES ETICAS

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 ejecucion de proyectos de investigacion para la salud
en seres humanos, y debido a que esta investigacion se consideré como
investigacion sin riesgo debido a que se empleo el registro de datos a través de la
realizacion de procedimientos no invasivos como la aplicacion de escalas durante
entrevistas médicas, este estudio se desarrollé conforme a los siguientes criterios:
a) Se prevalecio la seguridad de los beneficiarios considerando que la informacién
gue fue recabada a través de la aplicacién de cuestionarios y entrevistas, que no

sSupuso un riesgo para la integridad fisica o psicoldgica del paciente.

b) Se conté con el Consentimiento Informado y por escrito del sujeto de

investigacion o su representante.

c) 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 llevé a cabo con previa obtencion de la autorizacion: del Instituto Nacional de
Cancerologia, Consentimiento Informado de los participantes; y la aprobacion del
proyecto por parte del Comité de Etica en Investigacion del Instituto Nacional de

Cancerologia y del Hospital Psiquiatrico Fray Bernardino Alvarez.
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El riesgo al que los pacientes fueron sometidos al estar en este estudio, segun el
Articulo 17 de la Ley general de Salud, est4 catalogado como Riesgo minimo,
debido a que Unicamente se aplicaron entrevistas clinicas y cuestionarios.

II. Investigacién con riesgo minimo: Estudios prospectivos que emplean el riesgo
de datos a través de procedimientos comunes en exdmenes fisicos o psicolégicos
de diagnésticos o tratamiento rutinarios, entre los que se consideran: pesar al sujeto,
pruebas de agudeza auditiva; electrocardiograma, termografia, coleccién 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 célculos removidos por procedimiento profilacticos no invasores, corte de pelo y
ufias sin causar desfiguracion, extraccién de sangre por puncién 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 psicolégicas a individuos o grupos en los
que no se manipulard la conducta del sujeto, investigacion con medicamentos de
uso comun, amplio margen terapéutico, autorizados para su venta, empleando las
indicaciones, dosis y vias de administracién 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.
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4. RESULTADOS

Se incluyeron a 70 pacientes en este estudio, de los cuales el 72.9% (51/70) fueron
mujeres y 27.1% (19/70) fueron hombres (Grafica 1), con una edad media de 53.6

afios (DE 12.3) y escolaridad media de 9.3 afios (DE 4.6) (Tabla 1).

Grafica 1 Sexo en porcentaje del total de la muestra (n=70)

Hombre
27.1%

SHEBERENENNS” | Mujer

s 72.9%

El estado civil de la mayoria de la muestra es casado/ union libre con un 60.0% (n=

42) mientras que los solteros representa el 35.7% (n=25) y viudos un 4.3% (n=3)

(Grafica 2).

Grafica 2: Porcentaje del estado civil del total de la muestra n=70
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60%
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Con respecto a la religion, el 77.1% (n=54) son catdlicos, 12.9% (n=9) no practica
ninguna religion, el 5.7% (n=4) el cristianismo, 2.9% (n=2) son Testigos de Jehova

y 1.4% (n=1) practica la santeria (Grafica 3).

Gréfica 3: Porcentaje de lareligion practicada en el total de la muestra n=70
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Con relacién a la ocupacion de la muestra, un 44.3% (n=31) es ama de casa,
empleados en un 34.3% (n=24), autoempleo en un 10% (n=7), campo un 7.1%

(n=5), actividad religiosa 1.4% (n=1) y sin ocupacion un 1.4% (n=1) (Gréfica 4).

Gréfica 4: Ocupacion en porcentaje del total de la muestra n=70
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Acerca de las caracteristicas clinicas del total de pacientes de la muestra mostraron
Karnovsky con una media de 63.7 (DE 14.3) y ECOG con una media de 2.1 (DE
0.7) (Tablal). En cuanto a los sitios de tumor primario de la muestra total, los mas
frecuentes se encuentran en el area ginecolédgica con un 31.4% (n=22), Cancer de
Mama con 20% (n=14), pulmén 14.3% (n=10), mientras que el area uroldgica
representa un 8.6% (n=6) y cabeza y cuello un 8.6% (n=6), higado y vias biliares

4.3% (n=3), piel y partes blandas 4.3% (n=3), gastroenterologia 4.3% (n=3) y

desconocido un 2.9% (n=2) (Grafica 5).

Grafica 5. Sitio del tumor primario en porcentaje de la muestra total n=70
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Al realizar la Escala BEDS (con una puntuacion >7) en el total de la muestra, 24
pacientes (34.3%) mostraron depresion y 46 pacientes (65.7%) no mostraron

depresion. Gréfica 6

Gréafica 6 Porcentaje de depresion en la muestra
total n=70

Con depresion
34.3%

Sin depresion
65.7%

Con base en la escala Lista de Actitudes Hacia Una Muerte Apresurada (SAHD en
sus siglas en inglés) (con una puntuacién =5), 12 pacientes presentaron Deseos de
Adelantar la Muerte (DAM) vs 58 pacientes no presentaron DAM (Deseos de

Adelantar la Muerte) Gréfica 7; con una edad media de 52.8 afios (DE 12.4) vs 53.7
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afos (DE 12.4) (p=0.8) y escolaridad media de 13.6 afios (DE 4.0) vs 8.5 afios (DE
4.2) (p=0.001) (Tabla 1). Con respecto al sexo de los pacientes que presentaron
DAM 7 son mujeres (10%) y 5 hombres (7.1%) vs los que no presentaron DAM 44
son mujeres (62.9%) y 14 hombres (20%) (p=0.214) (Grafico 8). El estado civil de
casados/union libre se presentd en un 8.6% (n=6) vs 36 pacientes (51.4%), soltero
8.6% (n=6) vs 19 pacientes (27.1%) y viudo 0% vs 3 pacientes (4.3%) (p=0.43)

(Grafica 9).

Grafica 7 Porcentaje de la pobacion total con presencia de DAM y
sin DAM n=70
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En cuanto a la religibn que los pacientes profesaban, de los pacientes que
presentaron DAM, un 12.9% (n=9) se describieron como catdlicos, no practica
ninguna religién el 2.9% (n=2), cristianismo 1.4% (n=1), mientras que los que no
expresan DAM 64.3% (n=45) practican el catolicismo, 10% (n=7) no practica
ninguna religion, 4.3% (n=3) cristianismo, 2.9% (n=2) Testigo de Jehova y 1.4%

(n=1) santeria (p=0.915) (Grafica 10).

Grafica 10 Religion en porcentaje en pacientes con
DAM vs sin DAM
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Con respecto a la ocupacion el 11.4%(n=8) es empleado y el 5.7% (n=4) es ama de
casa vs los que no expresaron DAM el 38.6% (n=27) se dedican al hogar, 22.9%
(n=16) son empleados, 10% (n=7) son autoempleados, 7.1% (n=5) dedicados al
campo, 1.4% (n=1) sin ocupacion y 1.4% (n=1) es religiosa (p=0.178) (Grafica 11).

Grafica 11. Porcentaje de la ocupaciéon de los pacientes con
DAM vs sin DAM
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En relacién con las caracteristicas clinicas de los pacientes que presentaron DAM,
obtuvieron una media en Karnovsky de 60.8 (DE 14.4) vs 64.3 (DE 14.3) (p=0.5) y
una puntuacién media en ECOG de 2.3 (DE 0.9) vs 2.0 (DE 0.7) (p=0.3) (Tablal).
En lo referente a los sitios de tumor primario de los pacientes con DAM, 4 pacientes
(5.7%) lo presentaron a nivel uroldgico, 4 pacientes (5.7%) en cabeza y cuello, y a
nivel pulmonar, en el area de ginecologia, piel y partes blandas y gastroenterologia
se encontré 1 paciente (1.4%) en cada area respectivamente vs los pacientes que
no expresaron DAM tenemos los sitios de tumor primario a nivel ginecolégico en un
30% (n=21), cancer de mama 20% (n=14), pulmonar 12.9% (n=9), Higado y vias
biliares con 4.3% (n=3) y el resto con un 2.9%(n=1) respectivamente a nivel
urolégico, piel y partes blandas, cabeza y cuello, en gastroenterologia y
desconocido (p=0.0001) estadisticamente significativo. (Gréfica 12)

Grafica 12. Porcentaje del sitio primario del tumor
en pacientes con DAM vs sin DAM
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Con respecto al diagnéstico de Trastorno Depresivo mediante la Escala BEDS y
DAM, 8 pacientes (11.4%) presentaron Depresion y 4 pacientes (5.7%) no
presentaron depresion vs los pacientes que no presentaron DAM, tenemos 16
pacientes (22.9%) que presentaron Depresion y 42 pacientes (60.0%) que no

presentaron depresion (p=0.01). (Gréfica 13)

Gréfica 13. Porcentaje de Depresidn mediante la escala BEDS en
pacientes con DAM vs Sin DAM
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A nivel de los estilos de afrontamiento en este grupo de pacientes (Tabla 2), los
puntajes mas altos son en Desamparo desesperanza con una media de 13.2 (DE
2.7) (P=0.023) preocupacion ansiosa con 10.2( DE 2.6) (P=0.000), Espiritu de Lucha
con una media de 17.5 (DE 3.2) (P=0.037), con puntajes mas bajos son en Evitacion
cognitiva con una media de 9 (DE 1.6) (P=0.895) y Actitud Positiva con una media
de 7.7 (DE 1.6) (P=0.002) vs Espiritu de Lucha con una media de 19.7 (DE 2.1)
(P=0.037), Desamparo desesperanza con una media de 15.2 (DE 2.0) (P=0.023)
preocupacion ansiosa con una media de 14.1( DE 2.8) (P=0.000), Evitacién
cognitiva con una media de 8.9 (DE 1.7) (P=0.895) y Actitud Positiva con una media

de 9.6 (DE 1.5) (P=0.002).
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Tabla 1

Caracteristicas demogréficas

Todos (N=70) S/ DAM (n=58) C/ DAM (n=12)
Media DE Media DE Media DE p
Edad 53.6 12.3 53.7 12.4 52.8 12.4 0.8
Escolaridad 9.3 4.6 8.5 4.2 13.6 4.0 0.0
n % n % n % p
Sexo
Mujer 51 72.9 44 62.9 7 10.0 0.214
Hombre 19 27.1 14 20.0 5 7.1
Edo. Civil
Soltero 25 35.7 19 27.1 6 8.6
Casado/union libre 42 60.0 36 51.4 6 8.6 0.43
Viudo 3 4.3 3 4.3 0 0.0
Religién
Sin religion 9 12.9 7 10.0 2 2.9
Catdlico 54 77.1 45 64.3 9 12.9
Cristiano 4 5.7 3 4.3 1 14 0.915
Testigo de J 2 2.9 2 2.9 0 0.0
Santeria 1 1.4 1 14 0 0.0
Ocupacion
Sin ocupacion 1 14 1 14 0 0.0
Empleado 24 34.3 16 22.9 8 11.4
Ama de casa 31 44.3 27 38.6 4 5.7
Autoempleo 7 10.0 7 10.0 0 0.0 0.178
Campo 5 7.1 5 7.1 0 0.0
Religiosa 1 1.4 1 1.4 0 0.0
Tabla 2
Estilos de afrontamiento mediante la escala MAC
Todos (N=70) | S/ DAM (n=58) | C/ DAM (n=12)
Media DE Media DE Media DE p
Estilo de afrontamiento
Evitacidn cognitiva 19.4 2.4 8.9 1.7 9.0 1.6 .895
Actitud positiva 13.5 3.1 9.6 1.5 7.7 1.6 .002
Desamparo desesperanza 14.9 2.3 15.2 2.0 13.2 2.7 .023
Preocupacion ansiosa 9.3 1.7 14.1 2.8 10.2 2.6 .000
Espiritu de lucha 8.9 1.7 19.7 2.1 175 3.2 .037
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5. DISCUSION

Hasta este momento, es de nuestro conocimiento que este es el primer estudio
realizado en con respecto al Deseo de Adelantar la muerte (DAM) y los diferentes
estilos de afrontamiento empleados en la poblacién de cuidados paliativos, no
obstante, se pueden examinar las caracteristicas sociodemograficas y el DAM,

publicado en los ultimos afios.

En este estudio se encontré6 que, en la muestra total, las mujeres representan un
mayor namero con el 72.9%, que comparado con otros estudios como el de Porta-
Sales Josep et al. (2019)(50) que también el nimero de mujeres es mayor con un
58.5% asi como el de Iris Crespo et al. (2020) (51) con 56.9%, siendo las mujeres
la poblacién con mayor nimero, esto se puede explicar por los tumores que se
atienen en el INCan y que tienen una mayor proteccién por programas como Seguro
Popular, asi también coincide con respecto al estado civil que la gran mayoria se
encuentra casado/union libre representando en este estudio el 60% y en el estudio

de Porta-Sales Josep et al. (2019) (50) con un 68.9%.

Acerca de la edad se obtuvo en la muestra total que, la edad media fue menor en
esta investigacion con 53.6 afios, que, comparada con la literatura, la cual es mayor
como el de Porta-Sales Josep et al. (2019)(50) con una edad media de 62.6 aflos y
el de Iris Crespo et al. (2020)(51) con 63.5 afos, esto puede ser explicado por la
situacion socioecondémica asociada a la esperanza de vida que vivimos en México,
la cual difiere en cada regién. En relacién con la religién, la mas practicada en la

muestra es el catolicismo con un 77.1%, asi como en la publicacion de William
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Breitbart et al. (2000)(17) donde el catolicismo también fue la méas practicada, no
obstante, en menor porcentaje, con un 52%. En relacién con las caracteristicas
clinicas de nuestra muestra total, se obtuvo una media de 63.7 en Karnovsky, sin
embargo, difiere con la puntuacién media de 80 en Karnovsky publicado por Porta-
Sales Josep et al. (2019) (50) lo que podria deberse a que en la poblacion mexicana
el diagndstico de cancer es realmente tardio y en fases muy avanzadas, ademas de
que los envios a los servicios de cuidados paliativos en México son tardios como lo

reporta Allende-Pérez et al (2016)(52).

Los diagndsticos mas frecuentes reportados en este estudio en el total de la muestra
fueron en el area ginecoldgica con un 31.4%, cancer de mama con 20%, pulmoén
14.3% (n=10), que al compararlo con lo publicado por Porta-Sales Josep et al.
(2019)(50) se encontré en el siguiente orden: pulmén (27.5%), tracto digestivo
superior (13.5%), colon-recto (11.9%) y mama 8.3%, coincidiendo en cancer de

pulmén y mama.

Al realizar la Escala BEDS (con una puntuacién >7) en el total de la muestra, 34.3%
mostraron depresion, sin embargo, al compararlo con otros estudios tenemos 17%
de presencia del trastorno depresivo en el total de la muestra en lo descrito por
William Breitbart et al. (2000) (17), esta diferencia se puede explicar a que, en este
altimo, el método diagnostico fue mediante la entrevista clinica estructurada del
DMS 1V, pero los resultados de este estudio, es menor a lo reportado por Rodriguez-
Mayoral et al (2020) (53) en donde mediante una entrevista clinica con base en los
criterios del DSM 5, el 24% cumpli6 criterios para trastorno depresivo mayor, esto

puede explicarse por el método diagnéstico.
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Del total de la muestra, la poblacion que expresé DAM, mediante la escala Lista de
Actitudes Hacia Una Muerte Apresurada (SAHD), representa el 17.14%, como lo
descrito por los autores Mariona Guerrero-Torrelles et al. (2017) (1) y William
Breitbart et al. (2000) (17) que mencionan una frecuencia de entre el 1,5y el 38,7%
y 17% respectivamente, mientras Josep Porta-Sales et al. (2019)(50) que reporta
un 23.8%, ligeramente mayor, lo que se podria explicar por el nimero total de la
muestra, siendo esta muestra mas pequefia en comparaciéon con los estudios

mencionados.

Dentro del grupo de DAM, se encontr6 una frecuencia de trastorno depresivo
mediante la escala BEDS en un 66.6%, siendo significativamente estadistico
(p=0.01), que se asemeja a los resultados de Keith G Wilson et al (2016)(16) con
66.7%, difiriendo con el de William Breitbart et al. (2000) (17) con un 47%, esta
diferencia se puede deber a que este ultimo, realizé el diagnostico de Trastorno
depresivo mediante la entrevista clinica estructurada del DSM-1V y el resto mediante
una escala. Con respecto a los diagnésticos oncoldgicos que con mayor frecuencia
expresaron DAM, en este estudio tenemos con mayor frecuencia a nivel urolégico,
cabeza y cuello, y en menor frecuencia a nivel pulmonar, en el area de ginecologia,
piel y partes blandas y gastroenterologia, que al contrastarlo con el de Iris Crespo
et al. (2020)(51) presentaron mayor numero a nivel pulmonar, gastrointestinal y de
mama, con una tendencia similar mencionado por Rodriguez-Mayoral (2019) (14)
sobre los diagndsticos oncolégicos asociados con DAM péancreas, higado, pulmén,
cabeza y cuello, coincidiendo con cabeza y cuello, pulmonar con una diferencia

estadisticamente significativa.
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En este estudio, no encontramos diferencias estadisticamente significativas en las

variables edad, sexo, estado civil y religion.

En lo que respecta a los estilos de afrontamiento que se evaluaron mediante la
escala MAC-M, se encontro en la poblacion con DAM mayor puntaje en evitacion
cognitiva, comparado con los pacientes que no expresaron DAM, sin embargo, no
fue significativamente estadistico en los resultados, ademas de que en el estudio de
Galindo (2019)(43) representa un factor con la menor consistencia interna,
describiéndolo como una asociacion positiva con el estilo de afrontamiento de

espiritu de lucha.

Al comparar los estilos de afrontamiento en los pacientes que expresaron DAM, con
los que no expresaron DAM, se encontré en estos Ultimos mayores puntajes de
espiritu de lucha, siendo estadisticamente significativo, descrito por Galindo
(2019)(43) como un factor dirigido al problema, en el que se incluyen los recursos
personales como la capacidad para buscar informacion, manejando las demandas
internas y externas asociadas con la enfermedad, con una mejor adaptaciéon al
proceso oncoldgico, lo que concuerda con los resultados presentados en este
estudio. Otro de los factores con mayor puntaje en los pacientes que no expresaron
DAM, cuando se comparan en ambos subgrupos es Preocupacion ansiosa, siendo
significativamente estadistico, la cual Galindo et al. (2019) (43) la describe como
alta al inicio del tratamiento oncolégico, por lo cual niveles altos de ansiedad pueden
llegar a disminuir la adaptacion del paciente durante el proceso de atencion en
salud, no obstante menciona que conlleva a una valoracién del cancer y su

tratamiento como amenazante sin llegar a presentar una actitud de aceptacion,
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asociandolo ademéas con componentes culturales como la fe y esperanza, una
estrategia empleada en la poblacién mexicana para afrontar eventos estresantes.
El factor actitud positiva se presentd también con una media mayor en los pacientes
con DAM, mencionando Galindo et al (2019) (43) como un modelo de
autorregulacion conductual, en el cual el individuo persiste en conseguir un
resultado si éste es percibido como alcanzable, describiéndolo como un proceso de
aprender como encontrar formas de vivir sin lamentar lo perdido con el tratamiento,
lo cual nos puede explicar también porque es un factor con alto puntaje en los
pacientes que no expresaron DAM. Esto nos orienta que en cada dimension de
respuesta subyace un esquema cognitivo relativo al significado del diagndstico,
posibilidad del control sobre su enfermedad y pronostico, ayudando al paciente a

adaptarse a la enfermedad.
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6. CONCLUSIONES

El Deseo de Adelantar la Muerte, visto como un fenbmeno complejo, es una
preocupacion constante en el servicio cuidados paliativos, siendo mas prevalente
de lo que creemos, sin embargo, muchas veces pasa desapercibido tanto por el
personal de salud como de su red de apoyo. Dicho fendmeno presenta una
asociacion con diversos factores como son el sexo, afios de escolaridad, el area de
localizacion del diagnéstico oncoldgico como es cabeza y cuello, gastrointestinal y
urolégico, asi como una menor funcionalidad, sin dejar de mencionar que existe una
relacion importante con los trastornos psiquiatricos como es el trastorno depresivo
mayor, lo que puede dar lugar a distorsiones cognitivas que sesgan la toma de
decisiones en estos pacientes; siendo necesaria la identificacion del deseo de
adelantar la muerte de manera oportuna mediante una evaluacion multidimensional
y una comunicacién empatica y de confianza que ayudara al profesional de la salud

a explorar el deseo de adelantar la muerte y el sufrimiento subyacente.

El DAM puede entenderse como un grito de ayuda que al explorar los factores
asociados se pueden efectuar intervenciones tempranas y proporcionar una
atencion integral inmediata, principalmente en pacientes con diagndstico oncoldgico
que tiene un prondéstico sombrio y de este modo incidir en una mejora en su calidad

de vida y bienestar.

Cabe destacar que la evaluacion realizada en los pacientes oncolégicos en lo que
respecta a las estrategias de afrontamiento presenta gran relevancia debido a que

pueden ser un factor importante que ayude al paciente a una mejor adaptacién y
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solucion de problemas frente a un diagnostico oncologico, mediante el desarrollo de
técnicas de intervencion orientadas a proporcionar recursos para la implementacion
de estilos de afrontamiento mas adaptativos, como son espiritu de lucha vy
preocupacion ansiosa, lo que puede influir en el manejo de las demandas internas
y externas que implican el diagndéstico, tratamiento, prondstico y seguimiento de la
enfermedad, caracterizada por una mejor adaptacion al proceso oncoldgico y asi
lograr minimizar el impacto de la enfermedad en la salud mental y sufrimiento, que
asociado con otros factores pueden ser una de las causas de la expresion de DAM.
Finalmente, como se mencion6 anteriormente se requiere continuar realizando

investigacion en estos topicos.
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7. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

La principal limitacion de este estudio es el tamafio de la muestra en ambos grupos,
ya que es relativamente pequefio, principalmente en el grupo de deseos de
adelantar la muerte. Considerando este punto, futuras investigaciones se deben
orientar a aumentar el niumero de participantes en la muestra para obtener
resultados mas consistentes. Siendo este trabajo uno de los primeros en esta area
de investigacion, en consecuencia, se requiere mayor estudio con respecto a los
pacientes que expresen el deseo de adelantar la muerte y estilos de afrontamiento,
por ende, es un tema de relevancia para comprender mejor la adaptacion cognitiva

de los pacientes que cursan esta etapa al final de la vida.
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9. ANEXOS

ANEXO 1
SAHD v. Mx

& continuacian, se muestra una serie de enunciados acerca de la muerte, estos pueden encontrarse en

una persona que enfrenta una enfermedad como el cancer.

Responda comeo verdadeno (V) o falso (F) segan lo considera.

1. | confio en gue podré hacer frente al sufrimients emaocional de mi enfermedad. W F
2. | Creo gue en el fututo sufriré muchos problemas emocionales debido a mi enfermedad. W F
3. | Mienfermedad me ha cansado tanto que ya no guisro seguir viviendo. W F
4. | Estoy pensando seriamente pedirle a mi médico a que me ayude 3 terminar con mi vida. W F

5. | A menos de gue mi enfermedad mejore, pensare en tomar medidas para terminar conmi vida. | v F

Maorir me parece la mejor manera de aliviar el dolor y las molestias causadas por mi

] ') F
enfermedad.
7. | A pesar de mi enfermedad, mi vida tiene sentido y un propasito. W F
8. | Soy descuidado [3) en mi tratamiento porque quiero que la enfermedad siga avanzando. W F
o | Quiero seguir viviendo a pesar del dolor y sufrimiento que me cause mi enfermedad. W F
10 Espero que mi enfermedad avance rapidamente porgue preferiria morir que seguir viviende v F
" | con esta enfermedad.
11. | He dejado el tratamienta, porgue prefiero dejar que mi enfermedad siga su curso. W F
12 | pisfrute de la vida y no consideraria terminaria a pesar de mi enfermedad. W F
13. | Debido a que mi enfarmedad no tiene remedio prefiere morir lo antes posible. W F
14 Morir parece ser la mejor manera de descansar del sufrimiento emocional causado por mi v .
" | enfermedad.
Los medicos seran capaces de aliviar la mayor parte de las molestias causadas por mi
15. ') F
enfermedad.
16. | Debido a mi enfermedad |a idea de morir parece buana opcion. W F
17. | Creo gue en &l futuro sufriré muchos problemas fisicos causados por mi enfermedad. W F
1g. | Cuando la enfermedad me sea insoportable tengo pensado acabar con mi vida. W F
19 | Quiers tomar todos los tratamientos posibles, va que haré todo para seguir viviendo. W F
20. | Soy capaz de hacer frente a las molestias de mi enfermedad y no pienso en terminar mi vida. W F
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ANEXO 2

":.“'; f DEscala Breve de Depresidn de Edimburgo (BEDS) v. Mx
s "
Cuidvwies Servicio de Cuidados Paliativos E

3y
g vl

e
e

For favor subraye la respuesta que mas se acergue a como & ha sentido en los altimos 7 dias,
no solamente como s ha sentido hoy.

1. Me he culpado innecesaramente cuando las cosas marchaban mal:

5i, la mayoria de las veces 3
5i, algunas veces 2
Mo muy frecuentemente 1
Mo, nunca 0

2. Siento una especie de temor, como si algo malo fuera a suceder:
Si, y mury intenso 3
Si, pero no muy intenso
S, [pero no me preacupa
Mo siento nada de eso

= I |

3. Las cosas me han estado agobiando:
Si, casi siempre
5i, @ veces
Mo, casi nunca
Mo, nada

0 = [ L

4_Me he sentido tan infeliz, que he tenido dificultad para dommnir:

Si, casi siempre 3
5i, @ veces 2
Mo muy frecuentements 1
Mo, nada 0

5. Me he sentido triste y miserable:
5i, casi siempre
5i, muy frecuentemente
Mo muy frecuentements
Mo, nada

= IE O L}

6. He pensado en hacerme daiio a mi mismola):
Si, muy frecuentemente
Aveces
FHara vez
Munca

= IE O L}
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ANEXO 3

Escala Karnofsky

Puntuacion Situacion clinico-funcional
100 Normal, sin quejas ni evidencia de
enfermedad.
90 Capaz de llevar a cabo actividad normal
pero con signos o sintomas leves.
80 Actividad normal con esfuerzo, algunos
signos vy sintomas de enfermedad.
70 Capaz de cuidarse, pero incapaz de
llevar a cabo actividad normal o trabajo
activo.
60 Requiere atencion ocasional, pero es
capaz de satisfacer la mayoria de sus
necesidades.
50 Necesita ayuda importante y asistencia
medica frecuente.
40 Incapaz, necesita ayuda y asistencia
especiales.
30 Totalmente incapaz, necesita
hospitalizacion y tratamiento de soporte
activo.
20 Muy gravemente enfermo, necesita
tratamiento activo.
10 Moribundo irreversible.
0 Muerto
ECOG
0 Asintomatico; Actividad normal
1 Sintomatico; ambulatorio, realiza
actividades cotidianas
2 Sintomatico, en cama menos del
50% del dia
3 Sintomatico, en cama mas del
50% del dia
4 No se levanta y puede necesitar
hospitalizacion
5 Muerto

Informacién para completar por el médico

Sexo:[M|[F] Edad:

No. Consecutivo Fecha:
Exp.: MNombre:

Escolaridad: (afios) Edo. Civil: Ocup (prev):

Dx Onco: K ECOG

Antecedentes de Dx psiquiatrico: Eﬂ@gcml?
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ANEXO 4 Servicio de Psicooncologia INCan
£,

I .
I\,j_jh MAC-M

A continuacion encontrara una serie de enunciados que describen algunas reacdones de personas gue tienen cancer.
A la derecha de cada enundado, encontrard las opciones de respuesta, por favor tache la opcion con la gue usted se
identifica en este momento. Por ejemplo, si usted no se identifica con la situadion, escoja la opdon: “definitivamente
no se aplica a mi* marcando con una X en el recuadro commespondiente.

pefinitivamente | No se aplica Se aplica Definitivamente

no se aplica a mi ami a mi se aplica a mi

1. Siento que no puedo hacer nada para
alegrarme o sentirme mejor.

2. Mis problemas de salud me impiden
hacer planes para el futuro.

3. Creo que una actitud positiva sera
beneficiezsa para mi salud.

4. Mo tengo ninguna duda de que mejorare

5. Creo gue nada de lo que pueda hacer
cambiaran las cosas.

6. Pienso que mi vida no tiene sentido.

7. Desde que me diagnosticaron el cancer
valoro mucho mas mi vida y trato de
sacar el mayor provecho de ella.

B. Tengo planes para el futuro (por ejemplo,
tener vacaciones o trabajo).

9. Me preoccupa que el cancer vuelva a
aparecer o empeore.

10. Creo gue no hay nada que yo pueda hacer
para ayudarme.

11. Intento seguir viviendo como siempre lo
he hecho.

12. Estoy decidide(a) a enfrentar de todo.

13. Siento mucha ansiedad a causa de la
enfermedad.

14. Creo que no puedo controlar lo que
e OGUTE.
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pefinitivamente

no se aplica a mi

M se aplica

ami

se aplica

a mi

pefimitivamente

se aplica a mi

15.

Trato de tener una actitud muy positiva.

16.

Estoy tan ocupado(a) que no tengo
tiempo para pensar en el cancer.

17.

Veo mi enfermedad como un desafio.

18.

Ne sé lo que debo de hacer.

13.

Estoy muy enfadado(a) por lo que me
esta ocurriendo.

20.

En realidad, yo no crec que tenga cancer.

21.

Me concentro en los aspectos buenos
que tengao.

22,

Intento luchar contra la enfermedad.
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ANEXO 5

Consentimiento Informado para participar en
una Investigacion SIN RIESGO

La investigacion “Estrategias de afrontamiento en pacientes con el diagnostico de cancery
deseo de adelantar la muerte. Estudio descriptivo en pacientes del servicio de Cuidados
Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia” tiene por objetivo ampliar el conocimiento
en el campo del Deseo de Adelantar la Muerte y su asociacion con las Estrategias de
afrontamiento en el &rea de cuidado paliativos.

Su participacion en esta investigacion es voluntaria, no remunerada. Si usted decide
participar en la investigacion tendra a libertad de dejar de participar en cualquier momento,
sin que esto afecte la atencion médica recibida.

En caso de aceptar formar parte de la investigacién, su participacion consistira en contestar
tres escalas: Escala de Ajuste Mental al Cancer (MAC), Escala Breve de Depresiéon de
Edimburgo (BEDS) y Schedule of Attitude Towards Hasten Death (SAHD), las cuales seran
proporcionadas por el investigador. Durante la entrevista usted puede realizar las preguntas
que considere necesarias y el médico encargado de la investigacién contestara todas y
cada una de sus preguntas. En este estudio, una de las prioridades es identificar el Deseo
de Adelantar la muerte de manera temprana e identificar las estrategias de afrontamiento
usadas que pueden padecer los pacientes en el servicio de Cuidados paliativos.

Su participaciéon serd anénima y la informacion que se obtenga se mantendra dentro del
ambito de la confidencialidad. Asi también autoriza la publicacion de los resultados del
estudio a condicién de que en todo momento se mantendra el secreto profesional y que no
se publicara su nombre o revelara su identidad.

En caso de tener alguna duda o que desee que no se ocupe su informacién puede
comunicarse con la investigadora Dra. Karen Bautista Ortiz al teléfono 5539090646.

Nombre y firma del investigador Nombre y firma del paciente

Nombre y firma del testigo 2

Fechna:
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ANEXO 6

BN N INE

CaFOn COOSDAMNMADORA O SALREUAQ0 MACIONALLE RE SALD
" SA l ‘ , D Y IASEITTA LS DF ALTA T FCAUDAD

~ TAVTHIS DL ATINC Cor PRGUAATNICA
» S HITAL CHGATRCS TRAT SERMAROING ALARE

JNEAD O HVEITOACON. BEERANIA L CAZALITALICS

COMSE & NVEINGALDON

Cdaa de Monco 0 23 de sepliembre def 2020

Asunto. Profocolo Aprobodo

DRA. KAREN BAUTISTA ORTiZ

PRESEMTE

Con el presents le Informo o wited que el profocolo de investigacion hfulado
“ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO EN PACIENTES CON EL DIAGNOSTICO DE CANCER Y
DESEO DE ADELANTAR LA MUERTE. ESTUDIO COMPARATIVO EN PACIENTES DEL SERVICIO
DE CUIDADOS PALIATIVOS DEL INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA®™, con numero
848 dei cuol es Investigadora princigal, ho sido revisado por & Comié de
Invesligacion cie es'= Hospltol Piguidiico "Fray Bemnardine Alvare:z” quienes han
DICTAMINADO APROBARLO.

Sin mas por el momento, le envio un cordial saludo.

ATENIAMENTE
SUFRAGIO EFECTIVO, NC REELECCION

{ L\L«':T( ey (Hevch

MTRA. JANET JIMENEZ GENCHI
SECRETARIA Y COORINADORA DEL TOMITE DE NVESTISACIKON

CL 8- KAFALL F5US5 TALUN PASCILAAL « Seimen's o CamYe oo Mmue Doocan
CCD-Comie as eyt

COQ AAKBABRASTITVRA CALs MBS IE JETLA N & J50 00 00 SemrTiails ot tons | aulAbiA 1Ay « & MR TURRE R RN TR pery v AR M ML SRS DG W

[ YTV Ty SR——
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ANEXO 7

COMITE DE INVESTIGACION

| SALUD @ T

J DE CANCEROLOGIA
Numero de oficio del Comité de Investigaciéon 0777 de 2020

CDMX, a 10 de Septiembre de 2020
Dr. Oscar R. Rodriguez Mayoral
Investigador Principal
Presente.

Comunicamos a usted que, en la Décima Segunda Sesion Ordinaria del Comité de
Investigacion, se presenté el Protocolo: Adaptacion y validacion del instrumento
Lista de Actitudes Hacia Una Muerte Apresurada en pacientes con cancer
avanzado atendidos en el servicio de cuidados paliativos en México, con numero
de aprobacion: (020/028/CPI) (CEI/1423/19), con los siguientes documentos:

% Formato Unico para el registro de protocolos de investigacion del INCan Version 4
(México) en espariol con fecha 1 de septiembre de 2020.

% Carta de consentimiento informado Versién 3 (México) en espariol con fecha 1 de
julio de 2020.

% \Versién en espanol version México de la escala SAHD.

+ Escala Breve de Depresion de Edimburgo (BEDS) v. México.

Los miembros del Comité de Investigacién decidieron que los documentos antes
mencionados cumplen con los aspectos de confirmacién de la calidad técnica y merito
cientifico.

Asi mismo los integrantes del Comité de Investigacion decidieron:
APROBARLO

Esta aprobacion tiene vigencia hasta el 10 de Septiembre de 2021, por lo que en
caso necesario le solicitamos atentamente someter su renovacion anual antes de
esta fecha y asi evitar la suspensién de su protocolo. Asi mismo le comunicamos
que al realizar este proyecto adquiere el compromiso ineludible de informar a los
Comités y a la Direccidén de Investigacion los avances de su proyecto, semestral y
anualmente, las presentaciones en congresos nacionales, asi como sus publicaciones.

Atentamente

\)/(LLQUL _,

Dr. David F. Cantu de Le6n r. Diddier racfa Ortega
Presidente del Comité de Investigacion Secretar o del Comlte de Investigacion

Av. San Fernando No. 2 Puerta 1, Col. Barrio de Nifio Jesus, Alcaldia Tlalpan, C.P. 14080, Ciudad de México
Tel. (55) 56 28 04 00 www.incan.salud.gob.mx

Paginalde1l

2020

LEONA VICARIO
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ANEXO 8

& 1 Comité de Etica en Investigacién
G~ % | Gestién 2019-2022
NSTITUTO NACIONAL Registrado ante COFEPRIS 12 CEI 09 014 11
k; r.\t %2 secaeraria o saLup DE CANCEROLOGIA Registrado ante CONBIOETICA-09-CEI-002-20160413
Office For Human Research Protections (OHRP)
IORG0006100
IRB00007348
FWA00019235

No protocolo: CEI/1423/19
No. Ref. INCAN/CEI/867/20
DECIMA SEGUNDA SESION ORDINARIA
10 de septiembre, 2020.
Dr. Oscar R. Rodriguez Mayoral.
Investigador Principal

Presente.

En relacion al protocolo: “Adaptacién y validacion del instrumento Lista de Actitudes
Hacia Una Muerte Apresurada en pacientes con cancer avanzado atendidos en el
servicio de cuidados paliativos en México” (020/028/CPl) (CEI/1423/19). EI Comité de
Etica en investigacion revisé y aprobd los siguientes documentos:

> Formato Unico para el registro de protocolos de investigacion del INCan Version 4
(México) en espaiiol con fecha 1 de septiembre de 2020.

» Carta de consentimiento informado Versién 3 (México) en espariol con fecha 1 de julio
de 2020.

» Version en espafiol version México de la escala SAHD.

» Escala Breve de Depresiéon de Edimburgo (BEDS) v. México.

Esta documentacion cumple con todos los requisitos por lo que el Comité de Etica en
Investigacion puede proceder con la aprobacion. Esta aprobacién tiene una vigencia hasta el
10 de septiembre del 2021. Por lo que en caso necesario le solicitamos atentamente someter
su renovacion anual antes de esta fecha, junto con un informe de los resultados obtenidos.
También sera necesario informar al comité cualquier informacion derivada del estudio que
deba ser informada a los participantes. De acuerdo con los lineamientos de regulacion interno,
buenas practicas clinicas y politicas de operacion del Comité de Etica en Investigacion del
INCan, es indispensable hacer de su conocimiento que cualquier miembro de los comités que
participa en un proyecto de investigacién NO tiene VOZ ni Voto en las resoluciones acerca
del estudio. (Se requiere informe de los avances “status” de eventos adversos y enmiendas
de manera semestral).
Atentamente

F—

Dra. Myrna G. Candelaria Hernandez
Presidente del Comité de Etica en Investigacion.

Av. San Fernando No. 2 Puerta 1, Colonia Barrio del Nifio Jesus, C.P. 14080, Alcaldia de Tlalpan, CDMX
Tel. (55) 56 28 04 00 Ext 37015 www.incan.salud.gob.mx

) " \ »a AEN 375 TS 0
\ \b RS NN NN :’Mm \\\\\\5:?1&2\\1, it 202
COMITE DE ETICA EN INVESTIGACION DEL INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA CDMX LEONA VIcAmo

CONBIOETICA-09-CEI-002-20160413 GESTION 2019/2022 —_—
MGCH/MCLLC/AGP ceincan@gmail.com
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