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ANALISIS CUALITATIVO DE LOS MOTIVOS DE REINGRESO
HOSPITALARIO PERCIBIDOS POR EL CUIDADOR PRIMARIO DE
PACIENTES DE 70 ANOS Y MAS, CON CRITERIOS DE
TERMINALIDAD POR ENFERMEDAD ONCOLOGICA Y NO
ONCOLOGICA EN EL HGR 251 DE FEBRERO A JUNIO DEL 2017.

Acufia A, Hernandez F, Solis C.
RESUMEN.

Para que un paciente cumpla con criterios de terminalidad por enfermedad
oncoldgica y no oncoldgica, se espera que por la misma, tenga una esperanza de
vida de seis meses 0 menos si la enfermedad terminal sigue su curso normal (1). Las
tasas de hospitalizacion en éste tipo de pacientes se estima hasta en un 30% y en
paises desarrollados la mayoria morira en un hospital. El identificar las
hospitalizaciones evitables en aquellos con necesidades de cuidados paliativos es
dificil, asi como las condiciones que atribuyen a estas admisiones no son totalmente
comprendidas. En estudios de la poblacién en general en EU se ha demostrado que
la mayoria de las personas prefieren que se les cuide y mueran en casa, en lugar de
en el hospital (2), de ahi la importancia de conocer los motivos percibidos por el
cuidador primario como principales causas de reingreso hospitalario en un hospital
de segundo nivel.

OBJETIVO: Analizar las categorias relacionadas con el fenbmeno del reingreso
hospitalario de pacientes de 70 afios y mas con criterios de terminalidad por
enfermedad oncolégica y no oncoldgica en el HGR 251 de febrero a junio del 2017.

MATERIAL Y METODOS: Se realiz6 un estudio cualitativo, a partir de la aplicacion
de entrevistas semiestructuradas al cuidador primario para conocer las condiciones,
la informacion y las percepciones al egreso y al reingreso hospitalario de pacientes
de 70 aflos y mas con criterios de terminalidad, por enfermedad oncoldgica y no
oncoldgica en el HGR 251 de febrero a junio del 2017.

RESULTADOS: Se identificaron y analizaron las diferentes categorias relacionadas
con el fendbmeno de reingreso hospitalario de pacientes de 70 afios y mas con
criterios de terminalidad por enfermedad oncolégica y no oncolégica, las cuales se
encontraron interrelacionadas, dadas sus caracteristicas, por los temas que tratan y
atraviesan y éstas son: sexo, informacion sobre el control de sintomas, informacién
sobre el diagnostico, prondstico y decision del control de sintomas por parte del
paciente.

CONCLUSION: De acuerdo a las categorias analizadas, se identificé que en cuanto
al género del cuidador primario no se encontraron diferencias significativas en cuanto
a la decision del manejo de sintomas y alivio para la familia; en cuanto a al
informacion sobre el control de sintomas, se identifico que la mayoria de los




pacientes prefieren el manejo de sintomas en el hogar, asi como las elecciones al
final de la vida de permanecer en su domicilio; a pesar de todos ésta informacion
recabada e independientemente de las decisiones del paciente, los motivos de
reingreso hospitalario se vieron influidos por la capacidad de aceptacion de la
enfermedad por parte del cuidador primario, siendo aqui la intervencion mas
importante como parte del equipo profesional de salud para evitar éstas
hospitalizaciones innecesarias.




ANTECEDENTES

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos
como un “enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y familiar que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida,
a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de la identificacion
temprana, evaluacion y tratamiento de dolor y otros problemas fisicos, psicosociales
y espirituales”.(3) El concepto de calidad de vida se origina en 1975 variando ésta de
acuerdo a la cultura y a la sociedad; en términos generales, podemos hacer
referencia a ésta como “ un estado de satisfaccién general, bienestar personal y
material (salud, educacion, trabajo, funcionalidad, vivienda y seguridad social), asi
como la sensacion de bienestar fisico, psicologico y social”; en tal contexto, la OMS
menciona dentro de éste concepto la efectividad de la aplicacion del tratamiento en
los tres niveles de salud y en el hogar, el cual entra como uno de los principales
modelos de atencion el cual beneficia a la institucidn hospitalaria, al paciente y a su
familia.(4)

Enfoque actual de los cuidados paliativos en México.

En México, se espera un cambio demografico importante en las proximas
décadas, ya que en el 2010 s6lo 7.1 millones de mexicanos tenian 65 afios de edad
0 mas; para el 2020 la cifra llegara a 9.8 millones y para el 2050 se espera un
incremento de hasta 23.1 millones. Anualmente en México, mueren alrededor de
600.000 personas, el 50% de éstas, como resultado de un incremento exponencial
de enfermos en condiciones de terminalidad, siendo el acceso a una atencion médica
apropiada al final de la vida es muy limitado.(5) Las muertes en pacientes que
reciben cuidados paliativos a nivel hospitalario en Estados Unidos, se estiman en
casi un cuarto de todos los pacientes hospitalizados (23-24%) siendo mas frecuente
en paises desarrollados, excediendo asi las necesidades de cuidado.(5,6).

La OMS considera y recomienda que los cuidados paliativos deben ser parte
de las politicas de salud de toda institucion dentro de las cuales se debera dar una
adecuada formacion a los profesionales de salud y hacer de la prevencion y
medicamentos una forma de adquisicion accesible. Sin embargo, actualmente en
México, el Observatorio de los Derechos Humanos (Human Rights Watch) constato
gue son pocas las instituciones sanitarias del pais que ofrecen como tal el servicio
de cuidados paliativos, y alin menos los que proporcionan ésta atencion en el hogar
del paciente.(5) Esta investigacion se llevo a cabo de septiembre del 2011 a febrero
del 2014, donde se identificaron los desafios que enfrentan las personas con
enfermedades en etapa terminal en México, ya que en siete de los 32 estados del
pais no se cuenta con servicio de cuidados paliativos (Coahuila, Guerrero, Hidalgo,
Quintana Roo, Sinaloa, Tlaxcala y Zacatecas).




Diecisiete estados sélo tienen un servicio de cuidados paliativos, la mayoria en la
capital, por lo que de ahi surge otro de los grandes problemas de los pacientes, las
grandes distancias y el problema del transporte publico para acceder a dicho servicio.

Es conocido que las enfermedades en estadios terminales causan gran
impacto sobre la calidad de vida de los pacientes, sobretodo en el aspecto funcional
(disminucion de la movilizacion, pérdida de fuerza, debilidad, etc.) impactando
ademas en el aspecto psicoldgico con altos indices de depresion y/o ansiedad. La
falta de disponibilidad de medicamentos para aliviarlo, sobre todo los opiaceos,
constituye el segundo problema mas importante para el paciente; la falta de
conocimiento por parte de los médicos para su prescripcion, el encontrar una
farmacia que los surta, y el suministro poco confiable, hacen ain mas dificil el acceso
estos medicamentos. (5)

Ante toda ésta situacion, a partir del Plan Nacional de Desarrollo (PND 2007-
2012), derivado del programa del sistema integral de salud (SICALIDAD) publicado
en el Diario Oficial de la Federacion (DOF) del 31 de diciembre del 2010, se establece
el Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PALIAR) con el objetivo de dar una
vida digna a los mexicanos en condicion de terminalidad a través de servicios de
salud eficientes y de calidad. (30)

Decisiones al final de la vida.

e Eleccién del lugar para morir.

La mayoria de los estudios realizados en cuanto al lugar preferido para morir,
han demostrado que es en el hogar, sin embargo ésto varia en funcién de la
evolucién de la enfermedad. En Estados Unidos y Canada el nUmero de personas
gue mueren en casa ha aumentado (Decker 2006, Wilson 2009), mientras que en
Italia y Jap6n han disminuido, asi mismo, en cohortes de pacientes taiwaneses, la
disminucién de la proporcion de pacientes que murieron por cancer en su hogar,
disminuy6 del 35 al 32% debido a tratamientos que s6lo estaban disponibles en la
Unidad Hospitalaria y a una mejor calidad en la atencion. (7)

Astudillo 2001,(8) menciona que las caracteristicas personales del enfermo,
la etapa de la enfermedad, factores fisicos, sociodemograficos, red de soporte social
y los servicios paliativos, son los principales factores que influyen en la decisién de
un paciente acerca del lugar donde desea morir. Choi 2005,(9) refiere que el 90% de
los pacientes con cancer en estadio terminal, el dltimo afio de vida prefieren
permanecer en su hogar, lo cual parece fomentar el sentido de pertenencia a la
familia. (4) En México, la Ley General de Salud en su capitulo I, articulo 166 bis 3,
apoya gue el enfermo terminal reciba los cuidados paliativos en su domicilio, el cual
incluya apoyo psiquiatrico-psicologico debido al estrés que conlleva dicha transicion.




Thomas et al. (10) estudié el patron de cambio a lo largo del tiempo, basado
en pacientes oncologicos y sus cuidadores primarios, destacando las complejidades
lo rodean; entre los factores méas relevantes que influyen en ésta decision se
encuentra: la extension de la red social, la actitud y percepcion del cuidador primario
hacia la enfermedad, el manejo de sintomas, el temor a la pérdida de la dignidad,
siendo no diferentes a los pacientes con enfermedad terminal no oncoldgica. (7) Por
lo cual, se debe considerar, que los deseos del paciente fluctian con el tiempo y no
hay una respuesta definitiva en cuanto al lugar de preferencia de muerte.

e Consecuencias sobre el cuidador primario.

Otro punto importante, dentro de la toma de decisiones al final de la vida, lo
constituyen las esperanzas y expectativas de los cuidadores primarios, en su mayoria
miembros de la familia, enfrentando desafios a lo largo de la enfermedad. Gott et
al.(11) determin6 mediante opiniones de adultos mayores sobre su preferencia de
permanecer en su hogar al final de la vida, a lo que respondieron que probablemente
se convertirian una potencial “carga” sobre sus familiares o cuidadores.(12)

Elaine et al.(13) examiné las principales preocupaciones del cuidador primario
a través de 4 dimensiones: 1. Fisico: sobresale el papel del cuidador sobre el control
del dolor y otro sintomas acompafantes; la frustracién de no poder aliviar la disnea
y permanecer como un simple espectador, experimentando ademas angustia y
ansiedad. 2. Psicolégico: la pesadez de cuidar, lo cual manifiestan como tareas
abrumadoras y agotamiento emocional, que hace que sus tareas y responsabilidades
no las realicen de manera 6ptima. 3. Social: caracterizado por una disminucién en la
calidad de sus relaciones interpersonales y oportunidades para llevar a cabo
actividades sociales. 4. Espirituales: a pesar que es de la que es menos expresada
por los cuidadores, describen un desafia o lucha espiritual sobre la muerte y la
creencia de una vida futura.

Wennman-Larsen y Carol Tishelman realizaron un estudio cualitativo,
prospectivo explorando las expectativas de los cuidadores primarios al proporcionar
atencién y cuidados al paciente con enfermedad terminal; (14) donde se concluye
gue no siempre el cuidado en el hogar tiene efectos positivos sobre la calidad de vida
de los pacientes y sus familiares, ya que en cuanto se refiere al cuidador primario
tiene méas efectos negativos, principalmente a nivel psicolégico, y por el contrario
Smeenk et al. (15) encontro estudios que indican los efectos positivos de la atencion
domiciliaria en las dimensiones fisicas y psicosociales.

A éste respecto, Addington-Hall y Karlsen en el “Regional Study of Care for
the Dying (RSCD)” (16) reportan un mayor nivel de dolor entre los familiares de los
pacientes que murieron en el hogar en comparacion con otros lugares. Wright et
al.(17) demostré que el lugar de fallecimiento del paciente afecta sustancialmente al
cuidador primario; en primera instancia, como lo muestra la tabla 1, los cuidadores
de pacientes que fallecieron en el hospital tuvieron mayor probabilidad de cumplir




con criterios para trastorno depresivo mayor (OR ajustado de 8.83) al igual que con
otros trastornos, tales como trastorno de ansiedad generalizado, trastorno de estrés
post-traumatico, trastorno de panico y trastorno de duelo prolongado.(17) Ademas de
gue si ya tenian un trastorno psiquiatrico preexistente, mostraron una mayor
probabilidad de exacerbarse durante el duelo; los cuidadores con trastorno de panico
al inicio de la enfermedad de su familiar, tuvieron mayor probabilidad de desarrollar
un trastorno de panico durante la fase de duelo (OR 15.31).(17)

Tabla 1. Resultados de los efectos sobre |3 salud mental de los cuidadores primarios segon el lugar de muerte de los pacientes.

Lugar de muerte de los pacientes*®

Reszultados sobre la Ul Hospital
s3lud mental de

los cuidadores n N o AOR 85% IC Ft AOR 85%IC Ft ACR 8958 IC Ft AOR  85%IC Ft

Hogar sin Hospice Hogar con Hospice

TEPT % 10 238 42 EOD 12621931 02 016 0005z254 22 035 002a7.1% 45 - Ref -

TAG § 4 236 17 535 0B%a4151 11 0.47 0032831 b1 0.65 0.03a 81 - Ref -
1568

Trastorno de El 238 338 0eld 0042927 g1 0.55 01824356 85 035 002ak7% .52 - Ref -

panico ||

TOM T 17 233 71 345 0B86al4322 08 139 063 a5.69 .26 134 021a855 .52 - Ref -

TPDC # 15 142 106 524 062ad436 13 B33 151a5177 02 158 0.07a 65 - Ref -
60.11

MNOTA: Datos perdidos en el seguimiento: TPOC {n=191), TEPT (n=095), TAG (n=87), Trastorno de panico {n=55), TOM [n=94). Numerc de cbservaciones utilizadas para &l
znalizis de las asociaciones entre |z enfermedad psiquidtrica de los cuidadores en el seguimiento v el lugar de muerts del pacients: TEFT {n= 222 de 323), TAG (n= 217
de 333), Trastorno de panico (n= 213 de 333), TDM (n= 223 de 233} y TPOC {n= 142 de 333).

Abrevizciones: UCI, Unidad de cuidades intensives, ADR, odds ratio ajustado; TEPT: trastorne de estrés postraumético; TAG, trastorno de ansiedad generalizada; TDM,
trastorno depresive mayar,; TPDE, trastorno persistente de duelo prolongado. ANCOVA: anzlisis de covarianza bidireccional.

* El grupo de referencia para éstos modales son los pacientes que murieron en casa con servicio de hospice.

1 Se usd regrezion logistica para controlar los factores de confuzion v |3 salud mental basal. Se rezlizd en cada modelo ANCOVA para el analisis multivariado del lugar
de la muerte, la cual se reiterd al mantener una P<0.05 mientras se controlzron otros confundidares.
# Modelo zjustado para el TEPT basal.

& Modelo ajustado para el TAG bassal, edad del cuidador y funcionzalidad.

|| Medalo sjustado para el trastorno de panico basal, edad del cuidador y funcionalidzd.
11 Modelo ajustado para TOM basal.

# Modelo ajustado para el duele prolengado.

Imagen tomada de J Clin Oncol. 2010;28(29): 4457-64. (17)
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Factores asociados areingresos hospitalarios en cuidados paliativos.

En la mayoria de los paises occidentales, mas del 50% de las muertes ocurren
en el hospital; (18) en la poblacion general, Alexander et al.(19) realizé un estudio en
pacientes de 65 afios y mas, donde demuestra que aproximadamente el 77% de los
pacientes que acuden al departamento de urgencias en los ultimos 30 dias de vida,
fueron admitidos en el hospital y de éstos, el 68% fallecieron dentro de la unidad
(tabla 2).

Tabla 2. Incidencia acumulada de visitas al servicio de Urgencias durante los Gltimos
seis meses de vida, en el estudio sobre Salud y jubilacién, 1952-2006.

B0 =

60 =

40~

20 =

0 30 60 90 120 150 180

Dias antes de la muerte

% Acumulado de visitas a Urgencias

FUEMNTE: anzlisis de datos del estudio de Salud v Jubilacion relacionados con Medicare. NOTA:
De los 4.158 fallecidos, 5% visitaron el servicio de Urgencias el dltimo dia de vida, 51% lo habia
visitado en los dltimos 30 dias de vida, v el 75% lo visitd dentro de los 180 dias antes de la
muerte.

Imagen tomada de Health Affairs, 31,6(2012): 1277-1285. (19)

En el contexto de un paciente con criterios de terminalidad, la mayoria de la
atencion se lleva a cabo en casa y frecuentemente es realizada por miembros de la
familia, los cuales, a menudo suelen no estar capacitados y preparados para hacer
frente a la gran cantidad de complicaciones fisicas y psicoldgicas que surgen a
medida que avanza el curso natural de la enfermedad (20), lo cual conlleva a
reingresos hospitalarios frecuentes y en su mayoria evitables.(21) Los factores que
contribuyen a la hospitalizacion de los pacientes que cuentan con criterios de
terminalidad para enfermedad oncolégica o no oncoldgica, son complejos vy
multifactoriales. Se ha demostrado que la calidad de la atencion y la satisfaccion de
los pacientes puede ser tratada con éxito en casa, sin embargo, hay situaciones en
las que éstos son insuficientes y los pacientes optan por hospitalizarse; dicha
hospitalizacion no siempre es la mejor decision, ya que puede ser perjudicial no sélo
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para el paciente sino también para los familiares, aumentando el riesgo de eventos
adversos incluyendo lesiones, discapacidad o muerte. (22)

Granda-Cameron C. et al. (23) utilizdé un modelo conceptual de re-
hospitalizacion para pacientes oncologicos en los ultimos 30 dias de vida. Este
modelo propuesto por Anthony et al.(24) se basa en un marco de calidad de cuidado
abarcando varios componentes relacionados con las tasas de re-hospitalizacion
(Figura 1). De acuerdo a esto, identificé dos tipos de perfiles de alto riesgo para
readmision hospitalaria; el primero, a 30 dias del egreso, cual se caracteriza por ser
un paciente de 70 afios y mas, con cancer metastasico, fragil, con muditiples
comorbilidades, riesgo de caidas moderado a alto, inmovilidad y ha sido egresado
con servicios de atencion comunitaria o de otra institucion. El segundo, a 7 dias del
egreso, se caracteriza por ser un paciente de 70 afios y mas, es menos dependiente
para las actividades bésicas de la vida diaria, con menos comorbilidades y no tiene
cancer metastasico, sin embargo, vive solo, tiene riesgo de caidas moderado a alto,
y es egresado sin servicios de sin servicios comunitarios, a domicilio o de otra
institucion; por lo cual se debe llevar a cabo una evaluacion integral de las
necesidades del paciente antes de su egreso hospitalario.

Readmision a los 7 dias

Referencia
* Riesgo de caidas - . t . * Egreso prematuro.
. Caracteristicas del paciente emprana a Caracteristicas del + Pasar por alto las
+ Cancer metastasico. =+ Fijo cuidados hospital ar p .
+Paciente con perfil . . aliativos ne::f.-sq:lades del paciente.
dos Modificado. £ * Perdida al egreso.

| ! !
Enfermedad

- <evera - Deterioro clinico # Hospitalizacion [—=| Proceso de egreso

1

Caracteristicas

ALE r:.cmrl. . > del proveedor
ambulatoria de atencidn
: primaria.

Figura 1. Resultados del estudio del Modelo Conceptual de Re-hospitalizacidn.

Imagen tomada de Oncology Nursing Forum 42,3(2015). (23)

A continuacion, se enlistan los diversos factores asociados a los reingresos
hospitalarios segun las series de estudios analizados:

e Factores asociados a la atencidon médica.

- Falta de claridad sobre el pronéstico de la enfermedad: Veerawat P. et al
(22) describié que los pacientes y familiares, la mayoria de las veces no
parecen estar enterados del diagndstico y pronostico de la enfermedad al
momento de integrarse a un programa de cuidados paliativos, como
resultado, los pacientes contindan el programa sin entender que se
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encuentran en la etapa final de la vida, asi mismo entre las familias que no
tenian claro el pronéstico, se encontr0 una mayor tasa de reingreso
hospitalario.

Respuesta mas rapida de los servicios institucionales: en el mismo estudio,
los pacientes describieron que en caso de una crisis es mejor llamar al
servicio de emergencias de una Institucion de Salud, la cual suele llegar en
unos pocos minutos, a esperar horas a la llegada de un profesional de la
salud a su domicilio.

El personal de la salud del hospital es visto como un “experto” en la
enfermedad: algunos pacientes refieren que el permanecer en el hospital
les permite resolver los problemas de manera oportuna, asi como encontrar
respuestas por parte del personal de la salud en cuanto a su
enfermedad.(2)

Factores asociados al cuidador primario v la familia.

Alivio para la familia: los pacientes refieren que sus familias se sienten
aliviadas cuando son ingresados al hospital; lo cual no sélo esta
relacionado con la salud del paciente, sino también con la responsabilidad
de la toma de decisiones asociadas a cuidar a alguien con una enfermedad
terminal.(2)

Sobrecarga del cuidador: el cuidar de un paciente con una enfermedad
avanzada, es brumador sobretodo para el cuidador primario, ya que
muchas veces no estid preparado para satisfacer las necesidades del
paciente por lo que buscara otras opciones de atencion, tal como la
hospitalizacion.

Incapacidad para el manejo de los sintomas y medicamentos del paciente:
la mayoria de los cuidadores primarios se sienten competentes en cuanto
a la administracion de los medicamentos orales y no controlados, sin
embargo, cuando tienen que lidiar con la progresion de los sintomas
sobretodo en cuanto al dolor y a la disnea, éstos se niegan a la
administracién de morfina, a pesar de que es comunmente utilizada para
mitigar éstos sintomas, muchos familiares aun tienen el estigma de que al
ser un medicamento controlado y potente, probablemente acelerara la
muerte, por lo cual para aliviar dichos sintomas prefieren acudir al hospital.
Carga emocional que recae sobre el cuidador: Un factor de gran
importancia y que mas influye en las decisiones tomadas por el cuidador
primario son las “promesas” realizadas al paciente durante sus ultimos dias
de vida; por lo general, el paciente tiene un prototipo de cOmo seran sus
ultimos dias de vida, por ejemplo a través de una conversacion tranquila,
muriendo comoda y pacificamente ante la presencia de sus familiares.
Lorraine Topf et al. realizé un estudio cualitativo sobre los factores que
llevan al cuidador primario a romper con dichas promesas y la muerte se
lleva a cabo en un lugar fuera del hogar (hospital) (25) Los principales
causas relacionadas fueron: falta de preparacion para cuidar al paciente,
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dificultad para acceder a apoyo profesional y a informacion y la frustracion
por la falta de ésta informacion, lo cual excede su capacidad de cuidado y
lo lleva al incumplimiento de las mismas al trasladarlo a otro lugar para
mejorar sus condiciones.

e Necesidades fisicas.

Control de sintomas: éstos se refieren principalmente a los relacionados
con el dolor y disnea. Otros de los sintomas predominantes y que con
mayor frecuencia tienen un mal manejo en el hogar son las nauseas,
vomito, o debilidad severa. (26)

Conseguir atenciéon y sentirse mejor: el paciente lo expresa al recibir una
atencién adecuada para el control de los sintomas, lo cual los lleva a
experimentar una sensacion de “cuidado y mejoria”, en comparacion con
la incertidumbre que experimentan en casa; esto se ve influenciado por
experiencias previas al estar hospitalizados. Otro de los factores por los
qgue los pacientes creen que estan mejor en el hospital, es por el equipo
meédico con el que cuenta la institucion, sabiendo que cualquier
eventualidad u otra crisis se podra resolver de una manera mas facil y
practica.

La aparicion o exacerbacion de cualquiera de los siguientes sintomas, lleva al
paciente y/o a la familia a la decision de acudir a un hospital para mejorar la
sintomatologia.(27)

e Necesidades psicoldgicas.

Ansiedad, incertidumbre e inseguridad: se consideran las necesidades
psicoldgicas primarias frecuentes en éste tipo de pacientes. El permanecer
en el hogar, en algunos pacientes se llega a asociar con preocupacion y
ansiedad; en cuanto a ésta, se ha descrito que puede ocurrir como un
trastorno de adaptacion, durante el cual, la crisis existencial y la
incertidumbre del prondstico y de un futuro son factores de riesgo para su
exacerbacion. Otro ejemplo es el trastorno de panico, el cual puede
presentarse especialmente en caso de disnea y/o dolor.

Depresion: es frecuente, subdiagnosticada y mal tratada en cuidados
paliativos. Aproximadamente del 5 al 20% de los pacientes con diagndstico
de cancer avanzado, cumplen criterios para trastorno depresivo mayor, y a
menudo, son una fuente importante de sufrimiento y desesperacion. Por
otra parte, la tristeza y la apatia puede estar presente en las ultimas etapas
de la vida, siendo éstas emociones un reflejo del dolor anticipado por la
pérdida de la vida, la salud y la autonomia.

Suicidio: junto con la ideacion suicida y la solicitud del suicidio asistido, son
consecuencias importantes y graves de un trastorno depresivo o mal
tratado. Los pacientes con enfermedades terminales tienen un riesgo mas
alto de suicidio en comparacion con la poblacion en general, esto en
muchas ocasiones relacionados al mal control del dolor.
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e Necesidades sociales.

Las necesidades primarias de caracter social se asocian con la visita de
familiares y amigos cercanos, participar en reuniones, mantener el contacto
y buena relacién con familiares, manteniendo autonomia y respeto. Al no
llevarse a cabo éstas relaciones interpersonales, es comun que se caiga
en el aislamiento social, y las complicaciones que ésta conlleva, tales como
la desesperanza, la soledad y la depresion.

e Aspectos espirituales.

Para algunos pacientes, el bienestar espiritual es un aspecto crucial para
hacer frente a la enfermedad terminal, ya que cuando se enfrentar a morir,
luchan con preguntas sobre su propia mortalidad, el significado de la vida
y la existencia de un ser superior. (27)

Desmoralizacion: Kissane et al. 2009 describio el sindrome de
desmoralizacién en el paciente con enfermedad terminal, la cual consiste
en 3 aspectos: desesperanza, pérdida del significado de la vida y angustia
existencia, expresada como un deseo de muerte. Se diferencia con la
depresion, en que éste no cursa con anhedonia; se observa en pacientes
con discapacidad fisica, aislamiento social, miedo, pérdida de la dignidad y
sentimientos de carga.
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I PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

El manejo y abordaje de los pacientes que se encuentran al final de la vida, es
decir, aquellos que por su enfermedad de base cuentan con criterios de terminalidad,
genera controversia aun en la actualidad, debido a que se deben tomar decisiones
terapéuticas complejas en todas sus dimensiones incluyendo fisicas, psicologicas,
morales e incluso espirituales, asi como respecto al entorno y las personas que lo
rodean.

Actualmente, se sabe que la tendencia en cuidados paliativos, es proveer la
atenciébn necesaria y procurar la estadia en casa hasta donde sea posible,
respetando la autonomia del paciente. No obstante, se trata de una decision dificil de
tomar ya que por lo general, los adultos mayores cursan con multiples comorbilidades
o estadios avanzados de padecimientos oncoldgicos, lo cual, para la familia se
convierte en un factor de riesgo para rehospitalizacion, sobre todo por el impacto
emocional, ya sea por la falta de conocimiento o adiestramiento para el cuidado del
enfermo, la frustracion e imposibilidad de poder brindar ayuda necesaria para el
control de sintomas.

Existe evidencia de que la decision de llevar a un paciente al hospital en busca
de un mejor control sintoméatico, muchas veces resulta en un aumento del sufrimiento
para el paciente e incluso su muerte, creando un conflicto emocional entre familiares
o cuidadores. Por lo cual, es dificil determinar cual es el mejor lugar para morir, ya
gue se debe tener un enfoque multidimensional en la toma de decisiones centradas
en el paciente, en funcién de los recursos econdmicos, sociales y culturales que lo
rodean, con el fin de obtener la mayor calidad de vida posible, independientemente
del pronéstico de vida.
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b)

OBJETIVOS DEL ESTUDIO.

General:

Analizar las categorias relacionadas con el fendmeno del reingreso
hospitalario de pacientes de 70 afios y mas con criterios de terminalidad
por enfermedad oncolégica y no oncoldgica en el HGR 251 de febrero a
junio del 2017.

Especificos:

Conocer las condiciones y la informacion con la que cuenta el cuidador
primario al egreso de pacientes de 70 aflos y mas con criterios de
terminalidad por enfermedad oncolégica y no oncolégica, durante
hospitalizacion previa, en el HGR 251 de febrero a junio del 2017.

Conocer las condiciones y motivos por los que reingresan los pacientes de
70 afios y mas con criterios de terminalidad por enfermedad oncolégica y
no oncoldgica en el HGR 251 de febrero a junio del 2017.

Identificar las percepciones del cuidador primario durante el reingreso
hospitalario de pacientes de 70 afios y més con criterios de terminalidad
por enfermedad oncolégica y no oncoldgica en el HGR 251 de febrero a
junio de 2017.
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IV.  JUSTIFICACION.

Existe evidencia de que la decisién de llevar a un paciente al hospital en busca
de un mejor control sintomatico, muchas veces resulta en un aumento del sufrimiento
para el paciente e incluso su muerte, creando un conflicto emocional entre familiares
o cuidadores. Por lo cual, es dificil determinar cual es el mejor lugar para morir, ya
gue se debe tener un enfoque multidimensional en la toma de decisiones centradas
en el paciente, en funcion de los recursos economicos, sociales y culturales que lo
rodean, con el fin de obtener la mayor calidad de vida posible, independientemente
del pronéstico de vida.

Para un manejo adecuado del paciente con criterios de terminalidad, se debe
tener en cuenta un enfoque multidisciplinario que incluye al paciente y su familia o
cuidadores, siempre respetando su autonomia. Existe evidencia de que la mayoria
de los pacientes con criterios de terminalidad prefiere morir en su casa y de éstos,
alrededor del 90% mantienen firme su decisién conforme la enfermedad avanza,; el
resto, decide su reingreso hospitalario por falta de control de sintomas asi como
proveer cierta tranquilidad a la familia.

Actualmente no existe una herramienta para valorar el riesgo-beneficio de
permanecer y/o morir en casa u hospital, sin embargo, se ha demostrado, que
cuando se identifican las carencias y/o necesidades que lo rodean, la aplicacion de
una temprana y adecuada intervencion mejora la calidad de vida del paciente,
previene el estrés que conlleva la familia o el cuidador, e incluso, posterior al
fallecimiento o durante el duelo; para que todo esto se lleve a cabo, es necesario una
comunicacion efectiva entre el equipo multidisciplinario y el paciente (oncolégico y no
oncoldgico) y su familia.

En México, no se cuenta con suficiente informacion sobre el porcentaje de
pacientes que requiere atencion de cuidados paliativos, ademas de que la forma de
proporcionar el nivel y la calidad de atencion, depende en gran parte de las
caracteristicas del medio (rural o urbano) y de los recursos disponibles de acuerdo a
la institucién de salud a la que pertenezca, lo cual contribuye a un mayor déficit en la
atencion y seguimiento de dichos pacientes.

Por lo cual, con este estudio se pretende aportar en el impacto de futuras
intervenciones multidisciplinarias previo a egreso hospitalario tanto en el paciente
como en la familia y/o cuidadores, tomando en cuenta las determinantes sociales de
la salud y asi repercutir en una mejora en la calidad de vida de los adultos de 70 afios
y mas con criterios de terminalidad por enfermedad oncoldgica y no oncolégica.
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V. HIPOTESIS.

Este estudio no requirié de hipétesis por su naturaleza cualitativa; los datos
son los que llevaron a construir una hipotesis o modelo explicativo basandose en las
diferentes perspectivas tedricas de interpretacion.
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VI. SUJETOS, MATERIAL Y METODOS.

1) Tipo de estudio.
a) Estudio cualitativo.

Para el desarrollo de ésta seccion se planted la realizacion de entrevistas
semiestructuradas (Anexo 3), ejercicios de dialogo planificado y flexible, que tienen
como fundamento tedrico la fenomenologia, pues estan enfocados en la obtencion
y registro de la descripcion del mundo de vida de los sujetos entrevistados, captando
ademas los significados, interpretaciones que realizan sobre los fenbmenos que
acontecen en su cotidianidad.

2) Poblacion, lugar y tiempo de estudio.

Se analizaron los registros del censo diario de ingresos hospitalarios a piso de
Medicina Interna y Geriatria de pacientes de 70 afilos y mas que cumplieran con
criterios de terminalidad ya sea por enfermedad oncoldgica y no oncolégica, y que
dicha hospitalizacion fuese un reingreso por descontrol sintomatico de la misma
enfermedad, todo esto, en un hospital de segundo nivel en el municipio de Metepec,
estado de México en un periodo de tiempo comprendido de febrero a junio del 2017.

3) Criterios de seleccion.

Criterios de inclusion.

e Cuidadores primarios de pacientes de 70 afios y mas.

e Género indistinto.

e Hospitalizados en el sector de Medicina Interna y Geriatria durante el
periodo de febrero a junio del 2017.

e Que cumplan con criterios de terminalidad sin importar si es enfermedad
oncoldgica o no oncolégica.

e Que la hospitalizacion reciente sea reingreso por descontrol sintomatico.

Criterios de exclusion.

e La hospitalizacidon reciente sea la primera durante la cual se le realiza el
diagndstico de enfermedad terminal.

e Que se encuentren hospitalizados en a cargo de otro servicio diferente a
Medicina Interna y/o Geriatria.

e Que sean menores de 70 afios.

Criterios de eliminacion.
e Familiar y/o cuidador primario que se rehlse a participar voluntariamente.




4) Tipo de muestreo.

Muestra no probabilistica, que incluyd 09 entrevistas realizadas a
cuidadores primarios elegidos por conveniencia.

5) Tamafio de la muestra.

No hay criterios ni reglas firmemente establecidas, el objetivo es cumplir
la saturacion teorica.

6) Definicién de variables.
Variable Dependiente: Reingreso hospitalario.

Definicion conceptual: Eventos frecuentes, potencialmente prevenibles,
costosos y asociados a una alta morbi-mortalidad. Se define como la admisién a un
hospital dentro de cierto periodo de tiempo después de haber egresado del mismo u
otro centro hospitalario. (28)

No hay un consenso establecido en cuanto al plazo temporal entre el alta del
episodio “indice” o episodio previo y el reingreso, el cual, dependera de la unidad
meédica y/o institucion, asi como de la causa o condicion médica del reingreso. La
tendencia es utilizar como referencia los primeros 30 dias posteriores al egreso. (28)

Definicién operacional: Registro basado en el censo diario de ingresos
hospitalarios, asi como en lo referido en expedientes médicos para corroborar un
egreso previo.

Categoria: Cuantitativa discreta.
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Variables independientes.

orgdnica o funcional
que sélo es capazde
apreciar el paciente.

La Escala de Edmonton
Symptom Assessment
System (ESAS) es un
listado de 10 escalas
numeéricas que evalian
el promedio de
intensidad de diferentes
sinfomas en un periodo
de tiempo determinado

(24 hrs, 48 hrs, 1 semana,

etc), segun la condicién
del paciente. Los
sinfomas que evalla
son: dolor, fafiga,
ndusea, depresion,
ansiedad, somnolencia,
apetito, bienestar,
disnea e insomnio.

Nombre Categoria Definiciéon Definicién operacional Unidad de medicion

conceptual

Edad Cuantitativa Tiempo franscurrido | Tiempo desde la fecha ANoS
ordinal desde el nacimiento | de nacimiento hasta el

de un ser vivo. ingreso.

Género Cudlitativa Conceptos sociales | Condicién de hombre o | Femenino
nominal de las funciones, | mujer.
dicotémica comportamientos, Masculino

actividades y
afributos que cada
sociedad considera
apropiados para los
hombres y las
mujeres .

Estado civil Cualitativa Situacion  personal | Condicién de casado, Soltero
nominal en que se encuentra | soltero, divorciado, Casado
politémica. O No una persona en | ynién libre o viudo. Divorciado

relacion a otra. Unién libre
Viudo

Grupo Cualitativo Ambito social donde | Caracteristicas del Simple

doméstico nominal los individuos, unidos | grupo de personas que Complejo
politémica. 0 no por lazos de | conforma una vivienda. | Unipersonal

parentesco,
comparten una
residencia y
organizan en
armonia o en
conflicto, su vida
cofidiana.

Signo Cualitativa Elementos objetivos, | Hallazgos clinicos a la Leve
ordinal clinicamente fiable y | exploracién fisicay que | Moderado
politémica. observadas en la | de acuerdo a éstos se Severo

exploracion fisicadel | puede determinar la
paciente. severidad de la
enfermedad.

Sinfoma Cualitativa Elementos subjetivos | Recursos o escalas que 0 = minimo sinfoma
ordinal en decir, | se utilizan para evaluar
politémica. manifestacion  de | |g frecuencia e

una alteracion | intensidad del sintoma.

1
2
3
4
5
6
7
8
9
1

0 = mdximo sintoma
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A cada uno el paciente
le da una puntuacién
de acuerdo a su
percepcion en
determinado momento.

Estado de Cudlitativa De acuerdo a la | Lasherramientas mds Muy saludable

salud ordinal Organizacion utilizadas que ayudan a | Medianamente saludable
politémica. Mundial de la Salud | establecer el estado del | Saludable

se define como el | sqlud de un paciente Poco saludable
complefo bienestar | o | somatometria No saludable
fisico, mental y social (conjunto de técnicas
y no solomen’re para obtener medidas
como ausencia de .
la enfermedad. p.reC|so.s de las

dimensiones corporales

de una personal),

exploracion fisica

(inspeccioén, palpacién,

percusién, auscultacién)

permitiendo intfegrar un

diagndstico.

Enfermedad Cualitativa Alteracién Se establece o se Leve
ordinal estructural O | orienta mediante signos | Moderada
politémica. funcional que | ysintomas; y de Severa

afecta acuerdo a éstos se
negativamente el | gstgplece Ia severidad.
estado de bienestar.

Diagnéstico Cualitativa Determinacién  de | Se establece la Oncoldgico
ordinal una enfermedad | etiologia de la No oncoldgico.
dicotémica. mediante el andlisis | enfermedad de

ordenado ~ Y | acuerdo a hallazgos

sistemdtico de signos | cjinicos y paraclinicos

y sinfomas. (laboratorio, gabinete y
patologia).

Prondstico Cualitativa Juicio del clinico | Se establece mediante Bueno
ordinal para determinar la | escalas de acuerdo al Malo
politémica. prediccion  acerca | diagnéstico, tal como el | Muy malo.

de la evolucion de | pgliiative Prognostic

un enfermo y del | score (Pap Score,

resultado final de la anexo 1), escala de

enfermedad. L -
valoracion funcional de
Karnofsky (anexo 2).

Tratamiento Cudlitativa Conjunto de medios | Evaluaciéon periddica Si

Curativo nominal que se utilizan para | de la respuesta al No
dicotémica. conseguir la | tratamiento y ausencia

reversion total de la | ge enfermedad.
enfermedad.

Tratamiento Cualitativa De acuerdo a la | Evaluacion periddica Si

paliativo nominal Organizacién de la intensidad y No
dicotémica. Mundial de la Salud, | frecuencia de sinftomas,

se define como el
enfoque que mejora
la calidad de vida
de pacientes vy
familias que se
encuenfran  a los
problemas
asociados con
enfermedades
amenazantes  para
lavida, a través de la
prevenciény el alivio
del sufrimiento por
medio de la
identificacion
femprana,

asi como de la calidad
de vida.
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evaluacion y
fratamiento del
dolor asi como otros
problemas fisicos,

psicosociales y
espirituales.
Apoyo Cudlitativa Se refiere al | Caracteristicas del Si
emocional nominal contacto  social y | grupo de personas con | No
dicotémica. | afectivo que recibe | quien convive el
la  persona  de | pqciente, por lo general
manera cofidiana y | sempre dentro del
en momentos | iruio familiar.
criticos.
Apoyo Cudlitativa Se refiere a la | Informacion recabada Si
informativo nominal informacion verbal y | de los expedientes No
dicotémica. escrita relativa a las | clinicos, generalmente
redes de apoyo | alegreso del paciente,
social informal, | como
programas recomendaciones en
gerontoldgicos, caso de agudizacién de
cuidados paliativos | la enfermedad o sitios a
asi como servicios | déonde se puede acudir
accesibles y | de ser necesario.
disponibles para los
adultos mayores.
Red de apoyo | Cuadlitativa Sistema de apoyo | Caracteristicas del Si
social informal | nominal del individuo que | grupo de personas que | No
dicotémica. abarca a la familia, | conforman el entorno
amigos Yy grupos | del paciente.
comunitarios
autébnomos, no
incluye a las
instituciones publicas
0 privadas.
Redes Cualitativa Instituciones Caracteristicas de la Si
institucionales | nominal formales Instituciéon de Salud ala | No
dicotébmica. gubernamentales vy | que estd afiliado el

no gubernamentales
con los que estd
vinculado y utiliza de
manera frecuente el
individuo o un grupo
comunitario.

paciente.
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7) Descripcion general del estudio.

La informacion recabada, de acuerdo a las unidades analiticas enunciadas, se
contrasté con fuentes de informacion secundaria, especificamente informacion del
censo de ingresos y egresos de pacientes de 70 afios y mas del HGR 251, que
cumplieron con criterios de terminalidad, ya sean oncoldgico o no oncolégicos. Los
individuos fueron invitados a participar voluntariamente en la entrevista y se les
solicitd la firma de consentimiento informado para la grabacion de la misma (Anexo
5).

e Analisis estadistico.

En el desarrollo de las entrevistas, se usé una grabadora de audio para el
registro del didlogo establecido, esto, enmarcado en los principios éticos de la
investigacion; posteriormente el material de audio fué transcrito y codificado,
teniendo como base las unidades mencionadas previamente. Para el analisis de
contenido se utilizé el programa especializado Atlas.ti, version 8.0 asistido por
computadora (QDA).(29)

Para cumplir con el objetivo general del estudio, se cre6 una Unidad
Hermenéutica (UH) (Figura 2), la cual permiti6 asociar cédigos o etiquetas con
fragmentos de texto y sonidos, que no pueden ser analizados significativamente con
enfoques formales y estadisticos; para posteriormente crear una codificacion axial y
establecer interconexiones entre categorias y subcategorias, determinando asi los
motivos percibidos por el cuidador primario en cuanto a los reingresos hospitalarios.

Crear una unidad
hermenéutica

Asignar documentos
primarios

Visualizar
$ resultadosy

S ———————— escribir reporte
Descubrir segmentos
relevantes

-
v

Crear codigos y
anotaciones

@

\d

Construir teoria:
relacionar

conceptos en
redes

Figura 2. Imagen tomada de Manual de introduccién al Atlas.ti (29)
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VIl.  RECURSOS HUMANOS, FiSICOS, ETICOS Y FINANCIEROS.
e Recursos humanos.

Investigador principal, investigador asociado y tesista.

e Recursos fisicos.

Para la elaboracion del presente trabajo de investigacion fue necesario el uso
de: grabadora de audio, expedientes médicos, impresora, memoria USB, software
especializado Atlas ti (29).

e Consideraciones éticas.

Los datos obtenidos para el presente estudio, se recabaron mediante
entrevistas, las cuales cumplieron con los principios basicos enmarcados en la
Declaracion de Helsinki: respeto por el individuo, el derecho a tomar decisiones
informadas, participacion en la investigacion buscando siempre el bienestar y velar
por los intereses de los sujetos incluidos en el estudio.

Se realiz6 lectura del consentimiento informado en el hospital HGR 251 y se
les hizo entrega de una entrega de tarjeta de contacto (Anexo 4) al entrevistado para
gue se mantenga en contacto con los responsables de la investigacién en caso de
dudas o seguimiento de la informacién proporcionada.

El protocolo fue sometido a la aprobacion del Comité Local de Investigacion y
Etica en Salud Institucional para la revision del expediente clinico.

A todos los entrevistados se les ley6 la carta de consentimiento informado,
otorgando consentimiento escrito mediante firma autdgrafa y se aplicé el instrumento
solamente a quienes aceptaron y firmaron el consentimiento. Dichos documentos,
asi como todo el material de grabaciones (cintas electromagnéticas de audio)
permaneceran bajo resguardo de seguridad por la tesista Solis Silva Cynthia
Gabriela y después de haber concluido el presente trabajo las grabaciones fueron
borradas definitivamente.

Se asegur6 la claridad y el énfasis en los objetivos de la investigacion, el
caracter voluntario de la participacion y la confidencialidad de los datos. Asi mismo
se entreg6 informacion de contacto y los datos del responsable del Comité de Etica
Institucional.

Durante la realizacion del presente estudio, no se identificaron individuos en
condiciones en las que se deba de considerarse la posibilidad de maltrato de
cualquier tipo.

No se identific6 ningun individuo en condiciones precarias de salud que
requiera atencion urgente. En caso de que los individuos entrevistados requirieran
orientacidbn médica, se proporciond la informacion de los horarios, citas y medidas
de medicina preventiva que se otorgan en el HGR 251.
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El presente estudio se encuentra adherido a los principios regulatorios estipulados
en los siguientes reglamentos:
e Reglamento Interno del Comité local de Etica en Investigacion del Instituto
Nacional de Salud Publica.
e Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion.
e Ley Federal de Proteccion de Datos Personales en Posesion de los
articulares.

e Seguridad del usuario.

Los riesgos potenciales que implicaron la participacion en éste estudio fueron
minimos. En caso de que la persona a entrevistar se abstenga a responder alguna
pregunta, tiene el derecho de no responderla.

Toda la informacién obtenida a partir de las personas entrevistadas para el
estudio, fue de caracter estrictamente confidencial y fue utilizada Unicamente por los
integrantes del equipo de investigacion con fines cientificos y para los objetivos antes
especificados. Los participantes fueron identificados con un nimero y no con su
nombre. Los resultados de éste estudio seran publicados con fines cientificos y se
presentaron de tal manera que no se expongan datos personales.

Los encuestadores procuraron efectuar las entrevistas con la mayor
privacidad posible permitida por el lugar.

e Recursos financieros.

No se otorg6 algun tipo de remuneracion a las personas entrevistadas por su
participacion en el estudio, ni les ocasion6 costos personales.

El equipo de cémputo, de audio, software y papeleria fueron proporcionadas
por los investigadores y no se requirieron recursos del IMSS adicionales a lo que
actualmente se destina para la atencion a los pacientes.

e Factibilidad.

Esta investigacion fue factible porque se requirid6 una minima inversion, y se
tuvo la capacidad y experiencia para llevarlo a cabo.
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VIIl. RESULTADOS.

El identificar las hospitalizaciones evitables en aquellos pacientes con
necesidades de cuidados paliativos asi como las condiciones que atribuyen a éstas
admisiones, es una tarea dificil y compleja tanto para el cuidador primario como para
el médico. Se sabe que el objetivo principal de los cuidados paliativos es la
prevencion y el alivio del sufrimiento para lograr una adecuada calidad de vida, la
cual ha llegado a ser definida tedricamente como un concepto de bienestar
compuesto por elementos objetivos, los cuales son cuantificables por diversos
medios y fuentes; ademas, esta conformada por elementos de orden cualitativo que
solo pueden ser descritos por los sujetos cuando se realiza una evaluacion y/o
analisis sobre sus condiciones de vida y el rol que juega la enfermedad en ésta.

En el presente estudio, se realizO una aproximaciéon a los ya referidos
elementos cualitativos y se hace uso de la entrevista semiestructurada como
herramienta metodolégica. Se inicia con la muestra de los elementos sobre el
desarrollo de las entrevistas y se da un breve perfil de los sujetos que participaron
en ésta investigacion, se continua con la presentacion del trabajo realizado sobre el
tema de los motivos de reingreso hospitalario percibidos por el cuidador primario en
pacientes de 70 afios y mas, con criterios de terminalidad por enfermedad oncolégica
y no oncoldgica y por ultimo se exhibe lo analizado sobre dichos temas.

e Abordaje metodoldgico.

En las entrevistas abiertas, estructuradas o semiestructuradas, el investigador
interviene activamente en el proceso de significacion del objeto analizado y que se
construye y dota de sentido en el proceso dialéctico entre el entrevistado y el
entrevistador, en donde ambos participan subjetivamente.

El objetivo de este proyecto de investigacion es el analizar las categorias
relacionadas con el fenémeno del reingreso hospitalario de pacientes de 70 afios y
mas con criterios de terminalidad por enfermedad oncoldgica y no oncoldgica; éstas
categorias se encuentran interrelacionadas, dadas sus caracteristicas, por los temas
que tratan y las atraviesan. Estas son las siguientes: sexo, informacion sobre el
control de sintomas, informacion sobre el diagndstico, prondéstico y decisién del
control de sintomas por parte del paciente. Dichas unidades fueron incluidas en el
disefio de una guia semiestructurada, la cual estuvo compuesta por un total de 18
reactivos, divididos entre dichas unidades. *

Para la realizacion de las entrevistas, se tomaron pacientes que cumplieran
los criterios de seleccion antes descritos y en base a éstos, se establecié contacto
con el cuidador primario durante la rehospitalizacion, en donde se les expuso
brevemente la dindmica de la entrevista y que, segun su decision, se podia llevar a

! La Guia de entrevista se incluye en el anexo 3.
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cabo en el mismo hospital. Después de este encuentro, se pudieron concretar 9
entrevistas. De éstas, ocho fueron mujeres y un hombre. El total de las entrevistas
se llevaron a cabo en un espacio designado dentro del hospital. A todos los
participantes, se les solicitd una firma de consentimiento informado para la
entrevista. El audio de las entrevistas fue grabado y se obtuvieron un total de 5
horas y 58 minutos; la duracién promedio de las entrevistas fue de aproximadamente
35 minutos.

Todas las entrevistas fueron transcritas haciendo uso del procesador de texto
Microsoft Word y analizadas usando el programa Atlas.ti version 8.0. El analisis se
centré en el significado de las categorias analiticas establecidas en las preguntas,
por lo que se crearon codigos relacionados con las unidades previamente
implantadas, permitiendo asi la identificacion de las declaraciones sobre una misma
tematica dentro del conjunto de las entrevistas.

e Perfil del entrevistado y del paciente.?

1. Esperanza de 73 afios de edad, analfabeta, ama de casa, con mdultiples
comorbilidades; cuida de su pareja Salvador, de 78 afios de edad, quien
cumple criterios de terminalidad por enfermedad pulmonar, familia
nuclear.® Con multiples reingresos hospitalarios desde hace 16 afios que
se diagnosticé la enfermedad, actualmente cada 1 6 2 meses.

2. Mario de 54 afios de edad, soltero, vive con sus padres y 2 hermanos, sin
comorbilidades; cuida de su madre Antonia, de 72 afios de edad, quien
cumple criterios de terminalidad para cancer, familia nuclear, primer
reingreso hospitalario.

3. Karla de 48 afios de edad, casada, sin comorbilidades; cuida de su padre
Pedro de 76 afos de edad, quien cumple criterios de terminalidad para
cancer, familia ampliada, primer reingreso hospitalario.

4. Susana de 46 afos de edad, casada, sin comorbilidades; cuida de su
madre Teresa de 81 afios de edad, quien cumple criterios de terminalidad
para enfermedad renal crénica, familia nuclear, primer reingreso
hospitalario.

5. Beatriz de 56 afios de edad, soltera, vive con sus padres, una hija y una
hermana, sin comorbilidades; cuida de su madre Ana de 78 afios de edad,
quien cumple criterios de terminalidad para enfermedad renal cronica,
familia ampliada, primer reingreso hospitalario.

6. Maria de 53 afios de edad, con carrera comercial, divorciada, sin
comorbilidades; cuida de su padre de José de 78 afios de edad, quien
cumple criterios de terminalidad para enfermedad renal crénica, familia
compuesta, tercer reingreso hospitalario.

2 Se han cambiado los nombres verdaderos de los pacientes y de los entrevistados por razones de confidencialidad y en relacion a
lo acordado con ellos sobre el manejo de datos e informacion.
3 Los hogares son clasificados por el INEGI (2011) en dos categorias: la primera familiar, que incluye nuclear, ampliado y
compuesto; la segunda categoria es la no familiar, que incluye los hogares unipersonales y corresidentes.

29




7. Veronica de 56 afios de edad, ama de casa, casada, portadora de
hipertension arterial sistémica; cuida de su madre Josefina de 84 afios de
edad, quien cumple criterios de terminalidad para Trastorno
neurocognitivo mayor tipo Alzheimer, familia compuesta, tercer reingreso
hospitalario.

8. Rosa de 48 afios de edad, empleada, casada, sin comorbilidades; cuida
de su padre Carlos de 88 afios de edad, quien cumple criterios de
terminalidad para demencia asociada a enfermedad de Parkinson, familia
compuesta, segundo reingreso hospitalario.

9. Gloria de 60 afos de edad, soltera, vive con sus hermanos, portadora de
hipertension arterial sistémica, cuida de su hermano Rafael de 81 afios de
edad, quien cumple criterios de terminalidad por enfermedad renal cronica,
familia ampliada, primer reingreso hospitalario.

La categoria analitica de sexo, hace referencia a la funcién, comportamiento
y atributos que cada sociedad considera apropiada para hombres y mujeres; de
acuerdo a esto, en el analisis de las entrevistas cabe resaltar que se identific6 un
cuidador de sexo masculino, elemento que ayuda a entender las diferentes
percepciones entre el hombre y la mujer en cuanto al proceso de la enfermedad:

(...) me han dicho que un dia voy a despertar durmiendo con un muerto, porque él
en cualquier instante puede quedar, de eso yo ya estoy consciente, y yo le he pedido
a Dios que me dé conformidad, porque 44 afios no son 44 dias (...) Esperanza 73
afios.

En el &mbito familiar, las experiencias relacionadas con el proceso de la
enfermedad, en la mayoria de los casos se encuentran vinculados con el cuidado y
atencion hacia los padres, la cual es llevada a cabo casi exclusivamente por las
mujeres, lo cual cambia de acuerdo a la sociedad en estudio, sin embargo, en la
mayoria de las culturas, se sabe que la mujer tiene un rol de gran relevancia en el
cuidado de sus familiares dependientes, ya que se ha visto que éstas crean una red
familiar de apoyo ejercida con responsabilidad y gusto, como en el siguiente
testimonio:

(...) nos rolamos obvio, una trabaja en la mafiana, otra en la tarde, ahorita mi hermana
la que esta, es la que estd al pendiente, pero yo voy en las tardes, mi otra hermana
igual, un dia estamos cada quien, ahorita ya estamos viendo pues que son dos dias
cada quien, los dias que no podemos es por lo del trabajo (...) Rosa 48 afios.

Contrapuesto a lo anterior, el papel del cuidador masculino se ve afectado por
la idea socialmente dominante de que el cuidar es una tarea inminentemente
femenina, donde las mujeres cuidan tanto a otras mujeres como a hombres, y los
hombres que llevan a cabo éste papel, por lo general no son reconocidos por la
familia ni la sociedad.

(...) ¢Actualmente con quién vive la sefiora Antonia? Vive con mi papa, mi hermana,
mi otro hermano y yo, son 8 hijos y una mujer. ¢Usted conoce la forma de tratar las
molestias de la sefiora Antonia en casa? No. (...) Mario 54 afos.




Por otra parte, existen situaciones en que las redes familiares son tensas,

influyendo esto en las diferentes necesidades y decisiones que se toman en torno al
paciente:

(...) yo le mandaba avisar, no si pero es que yo no puedo, dice, yo nomas al verlo
siento repugnancia y odio dice, los hizo sufrir mucho (...) Yo lo platiqué con una hija
gue tenemos, y me dice: voy a darle lo que pueda a mi padre, él se lo ha buscado y
él se lo ha ganado (...) Esperanza 73 afios.

(...) entonces ya mi hermano se integr6 al cuidado de mi madre, a veces para bien,
a veces para mal, ya que desde entonces ha venido el descontrol de la enfermedad
de mi madre (...) Verénica 56 afios.

El resto de las categorias analiticas, las cuales como ya se mencioné estan

estrechamente relacionadas con los reingresos hospitalarios y de acuerdo a lo
descrito en las series de estudios analizados, éstas se pudieron asociar en dos
secciones principales:

1. Factores asociados al cuidador primario y la familia.

I Maotivos de reingreso hospitalario

yo ued 51

I Factores asociados al cuidader primario y familia

Manejo de sintomas y Sobrecarga del cuidador Alivio para la familia SR EETENT ISR E
medicamentos cuidador

SEE 5|

L PRLEI

is part of .
Mecesidades fisicas Conseguir atencion y fortaleza

* Informacién sobre el control de sintomas en casa: la mayoria de los

cuidadores, se sienten incompetentes en cuanto al manejo de sintomas y
medicamentos, sobretodo cuando se enfrentan al dolor, ansiedad y disnea, ya que
en la mayoria de las ocasiones se relacioné con la frustracién de no poder resolver
el sintoma y mantenerse como un simple espectador.

(...) me dice mi hermana: yo lo veo muy agitado, a pesar del oxigeno que le puse para que

pudiera respirar, me lo voy a llevar, pues si, le dije, jliévatelo! jllévatelo! (...) Rosa, 48 afios.
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En relacion al sexo del cuidador primario, se encontr0 que las mujeres
creaban estrategias para la adecuada administracion de medicamentos e incluso
sobre el manejo no farmacolégico de los sintomas:

(...) le doy palmadas en la espalda, le sobo el cerebro, que el cerebro es lo
gue lo mata, luego le doy palmazos en la espalda, en el pecho, cuando le viene esa
tos que no puede despegar la flema, y ahi le estoy, duro y duro, le pongo su oxigeno,
le pongo el epacs, como se llame ese aparato, si, que echa mucho aire, se lo pongo
“quitamelo que me ahoga” haz de cuenta que vas a echar traguitos nomas, le digo,
andale, andale (...) Asi es como me lo traigo, su medicamento, su medicamento, no
sé leer pero yo pido favor ahi con los vecinos, que me digan, que me le pongan ahi,
a propdsito me compré un plumén, es un marcador y con ese estan marcadas las
cajas de su medicina (...) Esperanza 73 afios.

(...) ¢usted conoce la forma o le informaron la forma de atender las molestias de la
sefiora Antonia en casa? No. Entonces, ¢Quién se encarga de sus medicinas?
Ahorita, una prima que estudié enfermeria (...) Mario 54 afios.

Otro aspecto importante que se identifico, es la decisidn del paciente en
cuanto al lugar de preferencia para tratar dichos sintomas, seis de ellos, decidieron
tratar los sintomas en casa, sin embargo, dos de ellos expresaron el deseo de acudir
al hospital, esto, asociado a una de las principales necesidades fisicas como es el
conseguir atencién y sentirse mejor.

(...) ¢solo cuando se siente grave decide venir? El solito dice: jvdmonos! yo le habia
rogado todo el dia y no quiso, y ya en la noche se sintié peor y dice: no ya no....
jvamonos! Siempre es asi, hasta que se siente bien mal (...) Esperanza 73 afios.

(...) la traje porque ella me dijo: jsentia que me moria! Que no podia ya respirar y
entonces nos dijo jvamonos! Susana 46 afios.

Siguiendo con lo anterior, durante el curso de la enfermedad, es comun que
el cuidador presente agotamiento emocional y fisico, llegando a una sobrecarga y
convirtiéndose el llevar el paciente al hospital como una forma de alivio, no solo para
él, sino para toda la familia; esto se identificd en practicamente las nueve entrevistas,
a pesar de que la mayoria de los pacientes expresaban el deseo de permanecer en
casa independientemente de la severidad de los sintomas, los familiares terminaban
tomando la decision de acudir al hospital.

(...) esta mas controlado en el hospital, porque aca en la casa ;qué le hago?, le doy
los medicamentos que le dan, pero aqui ustedes los doctores saben que cosas
ponerle, y yo alla ¢ qué le puedo dar? pues nada. {Es mejor ac4, aunque sea a rastras
pero me lo cargo! (...) Esperanza 73 afnos.

(...) nosotros lo llevamos, €l no nos ha pedido, nosotros lo llevamos mas a la fuerza
que por su voluntad (...) Karla 48 afos.
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2. Factores asociados a la atencion médica.

I Motivos de reingrese hospitalario

Joued 51

I Factores asociados a la atencidn medica

is associated with 7 iz -
I Elecciones al final de la vida }—I Claridad del prondstico | Vision de expertis medico

I Apectos espirituales I Mecesidades sociales | I Mecesidades psicologicas |

Carga emocional scbre el
cuidador Falzas expectativas

Mecesidades psicoldgicas i3 nzzpciated with
primarias

Dentro de ésta seccidn se incluyen las categorias analiticas que se enfocan
en las necesidades del paciente, el como vive la enfermedad, asi como las
consecuencias sobre su persona, moral, entorno, y la relacion que tienen con los
reingresos hospitalarios; todo esto, visto desde la percepcion del cuidador primario.
La informacién que poseen sobre el diagndstico, es una de las principales
dimensiones con las que tiene que lidiar el paciente y la familia, a continuacion se
citan algunos discursos donde siete de los entrevistados lo tenian claro desde el
inicio de la misma, y dos de ellos, negaban dicha informacion.

(...) ahorita tengo entendido que es diabética, y este hace dos semanas creo, nos
comunicaron que tiene cancer y le hicieron una tomografia, endoscopia y ademas le
hicieron una biopsia y este no sé de qué parte se la tomaron y de ahi mandaron hacer
el estudio y pues ya nosotros por nuestra parte lo llevamos al laboratorio ya nos
entregaron el resultado el sabado, mi hermano trajo los resultados pero ahi si ya no,
no sé qué le hayan dicho (...) Mario 54 afos.

(...) yo creo que la neumonia y la del enfisema pulmonar, que todas son importantes

porque tiene la del Parkinson y Alzheimer, osea todas son importantes (...) Rosa 48
afnos.
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Un diagnastico claro desde el inicio de la enfermedad es indispensable para
el adecuado apego a tratamiento y control de sintomas. La mayoria de los pacientes
gue ingresan a un programa de cuidados paliativos, estan enterados de manera clara
y precisa sobre su diagndstico, ya que en base a éste se establece el prondstico; sin
embargo durante la investigacion, nos encontramos con dos casos en los que la falta
de ésta claridad en el diagnéstico, los lleva a tomar decisiones incorrectas, en
algunos casos creando falsas expectativas sobre el pronostico de la enfermedad:

(...) el acupunturista nos comentd: yo les sugiero algo, que la dialice, pero una vez y
me la traen y yo la voy a curar (...) Susana 46 afos.

(...). ¢Entonces sabian que el sefior Rafael padecia de los rifiones? Si. pero nunca
nos dijeron por qué se le habian dafado, solo hace 2 afios nos dijeron que si lo
operabamos, nos podia durar 5-6 afios, pero que si lo dejdbamos asi, nada méas nos
duraba dos afios (...) Gloria 60 afios.

En cuanto a la claridad del pronéstico, como describié Veerawat P. et al (22)
existen casos en los que pareciera que los familiares no estan enterados del
pronéstico de la enfermedad ni parecen entender que se encuentran en la etapa final
de la vida:

(...) no le puedo decir que le falta tanto tiempo de vida, no le puedo decir cuanto, sino
gque solamente Dios sabe, porque el que decide es Dios, entonces, tiene derecho a
gue lo atiendan, pero no aseguran que va a vivir 0 va a morir, simplemente me dijo
llévenlo al seguro y lo tienen que tratar, osea como que me dio a entender que en
cualquier momento podia fallecer mi papd, en cualquier momento (...) Karla 48 afios.

(.-.) ¢qué sabe sobre el prondstico que tiene la sefiora Antonia? En si, no sabia que
ya estaba en etapa terminal, hasta ahorita (...) Mario 54 afios.

El resultado de ésta falta de claridad en el prondstico, se catalogé como una
de las principales causas de reingreso hospitalario. Sin embargo, el saber el
prondstico no solo influye en esto, sino que repercute ademas en otras esferas de la
vida del paciente y su entorno, principalmente el tema relacionado las necesidades
psicoldgicas, autonomia y las elecciones al final de la vida.

Dentro de las necesidades psicoldgicas cabe recordar que las mas frecuentes
en éste tipo de pacientes son la ansiedad, incertidumbre e inseguridad. Algunos de
los entrevistados relatan como su familiar expresa éstas necesidades, convirtiéndolo
asi en un factor de riesgo para el reingreso hospitalario, ya que el cuidador primario
no sabe como hacerle frente a dichas situaciones con gran carga emocional para
todos los implicados.

(...) pues luego me dice: que tanta medicina que toma y ya no se compone y ya ni él
mismo sabe que hacer; a veces se desespera, le digo Dios no quiero desesperados,
tienes que arrepentirte de todo lo que has hecho, perdonate a ti mismo, para que Dios
te perdone a ti (...) Esperanza 73 afios.

(...) todavia yo hablaba con él y me dijo: yo ya me conformé, nada mas que Diosito
me deje vivir unos dos afios y ya lo que Dios diga (...) Karla 48 afios.

34




(...) doctor digame ¢,se compone 0 ya no se compone? sino mire ya me lo llevo a la
casa a buen morir, y ya iba yo llorando, desesperada, sentia yo que se iba a morir,
ahora ya no, ya se lo entregue a Dios, tU me lo diste, ti me lo quitas, tu sabes Sefior,
Y0 no soy catélica, pero si me gusta platicar con él, platicar, y te lo entrego de corazén
(...) Esperanza 73 afios.

Uno de los aspectos mas importantes y que sin duda marca la pauta para
lograr el objetivo de los cuidados paliativos, es el dafio que sufre la autonomia del
paciente donde se incluye la desmoralizacién, donde su principal elemento es la
angustia existencial, expresada como un deseo de muerte:

(-..)¢ A dénde vamos? Pues vamos al doctor, jyo ya no quiero ir!, jno ya no! ya déjame
gue me muera (...) Esperanza 73 afios.

(...) él dice que mejor no lo hubiera traido, que mejor me hubieras dejado morir,
porque yo no te obedezco en nada, tu no tienes necesidad de estar aqui por mi (...)
Karla 48 afios.

Continuando con lo anterior, las voluntades anticipadas como elecciones al
final de la vida, llevan consigo no sélo el aspecto de respeto a la autonomia del
paciente, sino que también se enfrentan a esto el cuidador primario bajo el concepto
de que son “promesas" realizadas al paciente durante los ultimos dias de vida; en
éste sentido, de las nueve entrevistas concretadas, siete de ellos expresaron que su
familiar ya habia elegido el lugar donde queria pasar sus ultimos dias, pero que por
factores asociados al mismo cuidador, tal como la vision del expertise médico, es
decir, la vision de que en el hospital, el personal médico es visto como un experto en
la enfermedad, por lo cual la primera reaccion de éstos es llevarlo con el objetivo de
mejorarlo y poder regresar a casa, sin embargo, esto no siempre es posible llegar a
concretarlo.

(...) bueno yo la traje porque alld nosotros no le podemos brindar los cuidados o darle
el medicamento, lo que ella necesita, a veces se le baja la presién, se le sube el
azlcar, y pues yo la verdad no soy tan experto para manejar una situacion de mi
mama (...) Mario 54 afos.

(...) en cuestion de seguridad, yo creo que ella se siente mejor, porque tienen todo
aqui (...) Susana 46 afios.

(...) hemos platicado, él no quiere que lo intuben, él si se muere, que se muera asi
entero, ni que lo dialicen. Yo he hablado con los doctores, tanto de alla abajo como
de aqui y cuando ya me lo ven muy grave, les ruego de la manera mas atenta que
me o echen en una ambulancia o que me ayuden a bajarlo, a echarlo a un taxi y me
lo llevo a que él acabe de morir all4 en su casa (...) Esperanza 73 afios.

(...) lavez que él se quedo aqui internado, nos dijo: no me vayan a intubar, eso no lo
permitan, yo me quiero ir a casa y si me intuban mejor les digo de lo que se van a
morir (...) Maria 53 afios.
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IX. CONCLUSIONES.

De acuerdo a las categorias analiticas incluidas en el trabajo de investigacion
y después de identificar varios elementos y variables que contribuyen a crear una
percepcion del cuidador primario sobre los motivos de reingreso hospitalario de
pacientes con criterios de terminalidad por enfermedad oncolégica y no oncoldgica,
se lleg6 a las siguientes conclusiones:

e El sexo del cuidador primario no tuvo relevancia como parte de los motivos
de reingreso hospitalario asociado sélo con el género, sin embargo al
momento de describir la dinAmica familiar y como ésta impacta en lograr
los objetivos de los cuidados paliativos, se encontré que donde el cuidador
primario es de sexo femenino, se tiene mas conocimiento en cuanto a
comorbilidades, informacién de diagnéstico y claridad en el prondéstico,
influyendo asi en el adecuado manejo se sintomas; pese a esto, no hubo
diferencia en cuanto a la decision del manejo de sintomas y alivio para la
familia, siendo igual como motivo de reingreso hospitalario en hombres que
en mujeres.

e En cuanto a la informacién sobre el control de los sintomas, se identifico
qgue el en la mayoria de las entrevistas, el paciente prefiere le manejo de
sintomas en el hogar, sin embargo, éste va a acompafado de la angustia
y frustracion del familiar por la incapacidad de no poder ayudarlo y
comportase como un simple espectador, convirtiéndolo asi en un motivo
de reingreso hospitalario puramente percibido por el cuidador primario.

e La informacion del diagnostico y el prondstico que posee el paciente y el
cuidador primario, son de los principales elementos de los que debe
asegurarse el médico antes de dar el primer egreso hospitalario, ya que de
esto depende el éxito en la prevencién de hospitalizaciones innecesarias
de aquellos pacientes que cuentan con criterios de terminalidad.

e La decision del paciente en cuanto al manejo de sintomas en casa y asi
mismo la eleccion al final de la vida de permanecer en su domicilio al igual
gue como lo justifica la literatura, en la investigacion se encontré que el
cuidador primario esta rodeado de factores de riesgo, tanto fisicos como
psicoldgicos que lo llevan a colapsar, faltando asi a la autonomia del
paciente, al no llevarse a cabo las voluntades anticipadas, esto justificado
principalmente por el miedo y frustracién de ver a su familiar sufriendo, asi
como por la vision de expertise meédico que le supone el acudir al hospital.
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Xll.  ANEXOS.

Anexo 1. PALLIATIVE PROGNOSTIC SCORE (PaP Score).

Palliative Prognostic Score (PaP Score)

Variable Puntos

Disnea

Prasente 1

Ausante 0
Anoraxia

Prasente 1,5

Ausante 0
Estimacion Clinica (semanas)

>12 0

11-12 2

8-10 2,5

7-8 25

5-8 45

3.2 6

1-2 8.5
Indice de Kamofsky

230 0

10-20 25
Leucocitos totales por mm?®

<8.500 0

8.501-11.000 0.5

>11.000 1,5
Porcentaje de linfocitos

<12 2,5

12-199 1

220 0
Grupos de riesgo Total de puntos

A (probabilidad de sobravivir a 30 dias >70%) 0-55

B (probabilidad de sobrevivir a 30 dias 30-70%) 56-11

C (probabilidad de sobrevivir a 30 dias <30%) 111-175
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Anexo 2. ESCALA DE VALORACION FUNCIONAL DE KARNOFSKY.

100 Normmal, sin quejas, sin indicios de enfermedad

Actividades normalas, pero con signos y sintomas leves de enfarmedad

Actividad normal con esfuarzo, con algunos signos y sintomas de enfarmedad

Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a tarmino actividades normales o trabajo activo

Requiera atencion ocasional, pero puade cuidarse a si mismo

Requiera gran atencion, incluso de tipo médico. Encamado menos del 50% del dia

&8 8(8|3|8|8

Invélido, incapacitado, necesita cuidados y atenciones especiales. Encamado mas del
50% del dia

8

Invélido grave, severamente incapacitado, tratamiento de soporte activo

Encamado por completo, paciente muy grave, necesita hospitalizacion y tratamiento ac-
tivo

10 Moribundo

0 Fallecido
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Anexo 3. GUIA DE ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA.

— INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

@ HOSPITAL GENERAL REGIONAL NO. 251
IN& METEPEC, ESTADO DE MEXICO
SERVICIO DE GERIATRIA

Guia de entrevista: ANALISIS CUALITATIVO DE LOS MOTIVOS DE REINGRESO
HOSPITALARIO PERCIBIDOS POR EL CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES DE 70 ANOS Y
MAS, CON CRITERIOS DE TERMINALIDAD POR ENFERMEDAD ONCOLOGICA Y NO
ONCOLOGICA EN EL HGR 251 DE FEBRERO A JUNIO DEL 2017.

Introduccién del entrevistador: Buenos dias/tardes, mi nombre es __, soy residente de la
especialidad en geriatria, es un gusto estar con usted. Actualmente estamos desarrollando
un estudio enfocado en los motivos de hospitalizacién de los pacientes con enfermedades
avanzadas y terminales, esta entrevista forma parte de este proyecto, le agradecemos
mucho por su participacion y por brindarnos su tiempo, vamos a comenzar con la entrevista.

Folio:

Entrevistado:

Nombre del paciente y relacién de parentesco:

Entrevistador:

Fecha:

Lugar:

Duracioén de la entrevista:

A) Sobre el diagnostico y el prondstico del paciente.

Vamos a comenzar hablando un poco sobre su paciente, sobre aquellos con quien convive mas y
sobre lo que ustedes conocen acerca de su estado de salud.

1.- ¢ Actualmente con quién vive el paciente? (Pareja, hijos, familiares, otros).

2.- ¢ Quién cuida de el paciente en casa?

3.- ¢ Qué enfermedad es la mas importante que padezca el paciente?

4.- ¢ Qué sintomas o0 molestias de la enfermedad son mas molestos para el paciente? ¢ usted

conoce la forma de atender las molestias que pasa en casa?
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5.- ¢ Qué prondstico tiene el paciente? ¢ sabe si el paciente se encuentra en riesgo de fallecer?

6.- ¢ El paciente conoce este prondstico sobre su enfermedad?

B) Motivo de hospitalizacién y hospitalizaciones previas.

Vamos a continuar hablando, ahora sobre el motivo por el que el paciente se encuentra hospitalizado
(a) en esta ocasion.

1.- ¢ Cual es el motivo de la hospitalizacion de el paciente en esta ocasién? ¢ Porqué
decidieron traerlo (a) aca?

2.- ¢ El paciente ha estado hospitalizado por esta u otras molestias en semanas previas?
¢,Cuando y cuantas veces ha tenido que ingresar en el hospital en los Ultimos 3 meses?

3.- Desde que les dieron el diagnéstico de el paciente, ¢cuanto tiempo pasé antes de que
tuviera que acudir al hospital?

4.- ¢ El paciente les ha pedido que la/lo traigan al hospital en esta Gltima ocasién?

5.- ¢ Quién toma la decision de traer al hospital a el paciente en esta ocasion?

6.- De acuerdo con su apreciacion ¢cuales son las razones o los motivos cualquier indole

por los que el paciente se hospitalizé en esta ocasion?

C) Control de sintomas y elecciones tomadas al final de la vida.
Por dltimo, vamos a tocar el tema de las decisiones que el paciente ha tomado sobre su enfermedad.
1.- Para el paciente, ¢,es mejor esta en el hospital o en su casa?, ¢,por qué?
2.- ¢ Piensa que los sintomas de el paciente se controlan mejor en casa o en el hospital?
3.- ¢ Qué expectativas piensa usted que tiene el paciente cuando viene al hospital?
4.- ¢ Qué expectativas tiene la familia y los cuidadores de el paciente cuando se encuentra
en el hospital?
5.- Si se acercara el momento de fallecer ¢ piensa que el paciente preferiria estar en casa o
en el hospital?
6.- ¢ Qué ha decidido el paciente sobre el tratamiento de su enfermedad?

Para cerrar ¢ Qué piensa sobre la forma en que se intenta sobrellevar la enfermedad de el paciente
mediante los cuidados paliativos?

Bueno, con eso concluimos esta entrevista, le agradecemos una vez mas el apoyo y el tiempo, ¢le
gustaria agregar algo mas? --- Gracias.

Comentarios:
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Anexo 4. TARJETA DE CONTACTO.

e INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
@ HOSPITAL GENERAL REGIONAL NO. 251
IN‘SS METEPEC, ESTADO DE MEXICO
SERVICIO DE GERIATRIA

Titulo del proyecto: ANALISIS CUALITATIVO DE LOS MOTIVOS DE REINGRESO
HOSPITALARIO PERCIBIDOS POR EL CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES DE 70 ANOS Y
MAS, CON CRITERIOS DE TERMINALIDAD POR ENFERMEDAD ONCOLOGICA Y NO
ONCOLOGICA EN EL HGR 251 DE FEBRERO A JUNIO DEL 2017.

Agradecemos mucho su participacion.

En caso de que usted tenga alguna duda, o comentario respecto al estudio, favor de comunicarse con
el investigador responsable del proyecto, el Dr. Alejandro Acufia Arellano con direccion en Avenida
Arbol de la Vida no. 501-Sur. Col. Bosques de Metepec, Metepec, edo. de México. CP 52148. Teléfono
(722) 235 10 46- (722) 235 10 48 extension 1188 de 15 a 20 hrs; correo electrénico:
aacunaa@hotmail.com

Si usted tiene preguntas generales acerca de sus derechos como participante de un estudio de
investigacion, puede comunicarse a la Comision de Etica de Investigacion de la CNIC del IMSS:
Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México,
D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56 27 69 00 extension 21230, Correo electronico
comision.etica@imss.gob.mx

Fecha / /

Dia Mes Afo

Av. Arbol de la Vida no. 501-Sur, Col. Bosques de Metepec, Metepec, edo. México.
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Anexo 5. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO.

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

[ N UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
@ COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

IMSS CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
(ADULTOS)

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

Nombre del estudio: ;
ANALISIS CUALITATIVO DE LOS MOTIVOS DE REINGRESO

HOSPITALARIO PERCIBIDOS POR EL CUIDADOR PRIMARIO DE
PACIENTES DE 70 ANOS Y MAS, CON CRITERIOS DE
TERMNALIDAD POR ENFERMEDAD ONCOLOGICA Y NO
ONCOLOGICA EN EL HGR 251 DE FEBRERO A JUNIO DEL 2017.

Patrocinador externo (si aplica): NO APLICA

Lugar y fecha: METEPEC, ESTADO DE MEXICO.

NUmero de registro:

Justificacién y objetivo del estudio: ANALIZAR LAS CATEGORIAS RELACIONADAS CON EL
FENOMENO DEL REINGRESO HOSPITALARIO DE PACIENTES DE
70 ANOS Y MAS CON CRITERIOS DE TERMINALIDAD POR
ENFERMEDAD ONCOLOGICA Y NO ONCOLOGICA EN EL HGR 251
DE FEBRERO A JUNIO DEL 2017.

Procedimientos: APLICACION DE ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA.
Posibles riesgos y molestias: NINGUNO.

Posibles beneficios que recibira al participar INFORMACION RESPECTO A LOS CUIDADOS PALIATIVOS.
en el estudio:

Informacion sobre resultados y alternativas de~ ORIENTACION CLINICA Y FAMILIAR.
tratamiento:

Participacion o retiro:

Privacidad y confidencialidad: SE MANTENDRA LA CONFIDENCIALIDAD DE LA INFORMACION
PROPORCIONADA.

En caso de coleccion de material biolégico (si aplica):
No autoriza que se tome la muestra.
Si autorizo que se tome la muestra solo para este estudio.

Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.
Disponibilidad de tratamiento médico en derechohabientes (si aplica):

Beneficios al término del estudio:

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podréa dirigirse a: .
Investigador Responsable: DR. ALEJANDRO ACUNA ARELLANO

Colaboradores: DR. FRANCISCO CESAR HERNANDEZ COLIN,
DRA. SOLIS SILVA CYNTHIA GABRIELA

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comision de Etica de
Investigacion de la CNIC del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia
Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56 27 69 00 extension 21230, Correo electronico:
comision.etica@imss.gob.mx

Nombre y firma del sujeto Nombre y firma de quien obtiene el
consentimiento

Testigo 1 Testigo 2

Nombre, direccion, relacién y firma Nombre, direccion, relacién y firma
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Este formato constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo
de investigacion, sin omitir informacion relevante del estudio

Clave: 2810-009-013
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Anexo 6. RED GENERAL DE LOS MOTIVOS DE REINGRESO HOSPITALARIO.
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