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Resumen

Los cuidados paliativos (CP) son la intervencién que mejora la calidad de vida de los
pacientes y las familias que enfrentan los problemas asociados con las enferm edades
amenazantes para la vida. Determinantes sociales de salud (DSS) establecen el grado en

que elindividuo tiene los recursos necesarios satisfacersus necesidades de salud.

Se muestra un corte del estudio cuasi-experimental, del hospital Roberto Rodriguez, para
abordar el impacto de los DSS en pacientes con enfermedades malignas (PEM). Un universo
de 200 enfermos evaluados y una muestra de 118, en el periodo de tiempo comprendido
enero a septiembre del 2024, con el objetivo de identificar fortalezas y debilidades de los CP

para la realizacion de estrategias de intervencién encaminadas a soluciones sostenibles.

Resultados del comportamiento de los DSS en los PEM identificaron que el 37.3% han
recibido algln tipo de preparacidén para los momentos finales de la vida, siendo visitados por
el médico de familia con una media de 5.1 semanas los enfermos en fase de agonia, 62.7%
tiene bajo riesgo de desarrollar una mala calidad del proceso de morir y muerte, influyendo
positivamente el nivel cultural siendo los universitarios el 88.9% de mejor prondstico. Solo
el 11.8% de los evaluados tenian sus documentos legales realizados. EI 51.7% de los
pacientes cuentan con soporte econdmico o social que permite cubrir los gastos relacionados

con su enfermedad.

Se evidencia una estrecha relaciéon entre los DSS, los CP y la atencién primaria. Las DSS se

comportan como indicadores de calidad en CP.
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Palabras claves: cuidados paliativos, determinantes sociales de salud, cuidados continuos

Introducciéon

El cancer, el cual constituye un desafio global. En el affio 2020, fue la principal causa de la
muerte (diez millones de personas en el mundo). Se calcula que en 2022 hubo 20 millones
de nuevos casos de cancer y 9,7 millones de muertes y se prevén mas de 35 millones de
nuevos casos de cancer en 2050, lo que supone un aumento del 77% con respecto a los 20

millones de casos estimados en 2022.1

Sin embargo, en el Informe de progreso de los Objetivos de Desarrollo Sostenible del afio

w

2023 se destaca que mads de la mitad del mundo estd quedando atrdas” y que “los
componentes de la cobertura sanitaria universal relacionados con las enfermedades no

transmisibles, la capacidad de los servicios sanitarios y el acceso a los mismos

experimentaron un progreso minimo o nulo”.?!

En 2020, se estimo6 que alrededor de 56,8 millones de adultos y nifios experimentaron un
sufrimiento innecesario que puede abordarse y tratarse con cuidados paliativos. Se espera
qgue este nuUmero aumente drasticamente en las prédximas décadas, sobre todo en paises de
ingresos bajos y medianos. A nivel mundial, y solo el 39% de los paises confirman una
disponibilidad general. En 2019, solo el 50% de los paises a nivel mundial declararon
contemplar la provision de cuidados paliativos en su politica nacional para el control de las
enfermedades no trasmisibles y el 68% cuenta con fondos destinados especificamente a

cuidados paliativos.2

ElI 50% de los centros de atenciéon primaria de salud (APS) ofrece cuidados paliativos a los
pacientes que los necesitan, mientras que dicho porcentaje desciende al 15% en aquellos

paises en los que no existe financiacién especifica.?

Los cuidados paliativos estan incorporados en la Declaracién de Astand y en el enfoque

integral de la APS a través de tres componentes sinérgicos e interrelacionados:?

1. Satisfacer las necesidades de atencidén de salud de las personas a lo largo de la vida,
desde la prevencion, la promocién, la atencidn curativa y la rehabilitacioén hasta los
cuidados paliativos.

2. Abordar los determinantes mas amplios de la salud basados en politicas y acciones

m ultisectoriales fundamentadas en datos contrastados.
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3. Empoderar a las personas y comunidades para que participen mads activamente en la

toma de decisiones sobre los servicios de salud y su propia salud.

Desarrollo

La Organizacidn Mundial de la Salud (OMS) define 1los <cuidados paliativos como |la
intervencién que mejora la calidad de vida de los pacientes y las familias que enfrentan los
problemas asociados con las enfermedades amenazantes para la vida, a través de |la
prevencién y alivio del sufrimiento, mediante la identificacién temprana, la evaluacién y el
tratamiento impecable del dolor y otros problem as fisicos, psicolégicos y espirituales.a""7

Cuidados continuos: compromiso mantenido de cuidar al paciente oncolégico curable o no
curable durante todo el proceso que conlleva su enfermedad “continuo”, durante la fase
terminal (cuidados paliativos) hasta la agonia y el fallecimiento (cuidados terminales). Son

etapas sincrdonicas, simultdaneas y alternantes dependiendo de su intencién curativa o

paliativa.®

La planificacién compartida de los Cuidados se define como: “El proceso que garantiza el
respeto a la autonomia de las personas, por el que toda la comunidad, familia y equipo
sanitario que los atiende, puede conocer las preferencias y valores. De esta manera se podra
garantizar que los deseos y voluntades sean atendidos en las mejores condiciones, en uno

de los momentos mas importantes de la vida, como es el proceso de finalde la vida”. 6

Predicciéon clinica de supervivencia (PCS) es la estimacién subjetiva de supervivencia

realizada por el profesional.4

Estimacién pronostica: los pacientes y sus familiares pueden querer ser informados acerca
del tiempo que les queda, para poder resolver asuntos pendientes y tomar decisiones en
consonancia con sus preferencias. Ayudaria a la derivaciéon precoz de pacientes a programas
de cuidados paliativos, mejora el control sintom atico, la calidad de vida y reduce la

utilizaciéon de tratamientos agresivos al finalde la vida.*

Autonomia del paciente desde la perspectiva bioética, la relacion m édico-paciente
comprende el derecho a la privacidad, el derecho a la veracidad, el deber de respetar el
consentimiento informado, que implica que el cuerpo y la salud le pertenecen a una persona,
por eso, tiene derecho a decidir qué tipo de acciones autoriza sobre si misma, y a su vez,

exige el respeto de otros hacia esas decisiones.’
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La planificacién de decisiones anticipada (PDA) procedimiento que permite a los individuos

definir objetivos y preferencias para tratamientos y atencién médica futuros, discutir estos
con familiares y profesionales sanitarios, registrar y revisar esas preferencias si es necesario.
Esta definicion tiene un enfoque mas clinico y dinamico, centrado en la comunicacién vy

apoyo al paciente para la toma de decisiones.?

La fase agodnica o situacién de UGltimos dias es considerada como el tiempo cercano que
precede a la muerte, generalmente la Ultima semana de vida. Estd caracterizada por la
presencia de los signos del proceso de morir, que expresan el deterioro progresivo del
estado general del pacientey de sus funciones vitales.?*

Para que el proceso de morir de una persona pueda lograr ser eso que todos deseamos, un
proceso libre de sufrimiento evitable, se requiere por tanto una serie de elementos que se

construyen durante la trayectoria vital del paciente; el propio paciente, la familia, los

profesionales de salud y el sistem a de salud.?

Muerte digna se presenta como un derecho humano que surge de la combinacién del
derecho a la vida, al libre desarrollo de la personalidad y a la salud, que busca garantizar el
respeto a la dignidad, la libertad y la voluntad de la persona que se encuentre en una

situacion de enfermedad terminal o incurable.’

La relaciéon actual entre la dignidad y la muerte: la dignidad de la vida que poseen las
personas es intangible e intrinseca, desde el momento de la concepciéon, hasta la muerte. De
tal modo que, la dignidad se basa en la calidad de vida y en una aspiraciéon fundada en la

excelencia,segun la consideracién de cada persona.’'?8

Determinantes sociales de la salud (DSS): La salud depende de las circunstancias en que las
personas nacen, crecen, viven, trabajan y envejecen, incluyendo el sistema de la salud.
Establecen el grado en que una persona tiene los recursos fisicos, sociales y personales para
identificar y satisfacer sus necesidades de salud, educaciéon, alimentacidon empleo vy

adaptarse al medio am biente.?®

Relacién Determinantes sociales de salud y Atencién Primaria de Salud.®

1. EI 89% de los DSS suceden fuera del entorno clinico. La atenciéon primaria (AP) es el
dmbito ideal y esencial para detectar y registrar los DSS en la comunidad, puesto que

es la principal via de acceso de la poblaciéon al sistema sanitario
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2. Las investigaciones demuestran que los DSS pueden ser mas importantes que la

atencion sanitaria o las opciones de estilo de vida a la hora de influiren la salud.

Determinantes sociales de salud también se comportan como indicadores de calidad en

cuidados paliativos.2 10

1. Politicas de salud relacionadas con los cuidados paliativos
2. Uso de medicamentos esenciales
3. Prestacién de cuidados paliativos en plataformas integradas de prestacion de

servicios de salud

4., Formaciéon y capacitacion
5. Investigacidn
6. Empoderamiento de personas y comunidades

Se estd realizando un estudio cuasi-experimental, por el equipo de oncologia del hospital
Roberto Rodriguez, para abordar el impacto de los DSS en pacientes con enfermedades
m alignas. Con un universo de 200 pacientes evaluados, durante los cuidados continuos y CP
al final de la vida, vy una muestra de 118, en el periodo comprendido enero a septiembre del
2024, con el objetivo de identificar fortalezas y debilidades de los CP para la realizacion de

estrategias de intervencién encaminadas a soluciones sostenibles.

Relacion del comportamiento de las DSS y calidad de los CP en pacientes con enfermedades

m alignas. Departamento de Oncologia HospitalRoberto Rodriguez. Mordn

Tabla 1 Total de pacientes evaluados por meses

Mes Enero Febrero Marzo Abril Mayo Junio Ju lio Agosto Septiem bre Total
Pacientes 10 19 10 22 12 8 2 4 31 118
Porcientos 8.5% 16.1% 8.5 18.6% 10.2% 6.8% 1.7% 3.4% 26.3%

Tabla 2 Distribucidon de los casos segln sexo

Sexo Total Porcientos Total de pacientes

evaluados

Masculino 53 45% 118

Femenino 65 55%




IllJornada Virtuallnternacionalde MEDICINA FAMILIAR.2024

Tabla 3 Caracterizacion del sexo femenino evaluado segun rango de edad mas frecuente en

afios y color de piel.

Total de pacientes Rango de edad mas Color de piel
femeninos frecuente en afios
65 50 - 59 Blancas Negras
51 78.5% 14 21.5%

Tabla 4 Comportamiento de las variables de la Escala predictiva del riesgo de la calidad del

proceso de morir y muerte. (anexo 2)

Variables 1 2 3 4 5 Total

Si N o Buena Mala Si N o Si N o Si N o 118

Pacientes 4 4 74 109 9 61 57 28 90 34 84

Porcientos 37.3% 62.7 % 92.4% 7.6 % 51.7% 48.3% 23.7% 76.3% 28.8% 71.2%

1- ¢éHa recibido o estd recibiendo usted preparacion para el finalde la vida?

2- ¢Coémo es la relacién con su cuidador?

3- ¢éCuenta usted con un soporte econodmico o social que le permita cubrir gastos
relacionados con su enfermedad?

4- ¢Siente usted que empeora su estado de salud?

5- Indice Pronostico Paliativo (PPI score)

Tabla 5 Resultado de la estimacidén prondstica de riesgos evaluada en los pacientes

estudiados.

EPR No riesgo Bajo riesgo Alto riesgo
Pacientes 23 74 21
% 19.5% 62.7% 17.8%

EPR Estimacion Prondstica de Riesgos

Grafico 1 Estimacién prondstica de Calidad del proceso de morir y muerte en los casos

evaluados, segln escala predictiva por grupos de edades




IllJornada VirtuallInternacionalde MEDICINA FAMILIAR.2024

|4-‘-"’_-:_-::;~ &:}%\’ilal

2
18 18
: 9
2 2
11 1 1| I 121
am’ 020 LN 1 | -

18-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 +80

1

[ Sinriesgo de mala calidad del proceso de morir y muerte
B Bajo riesgo de mala calidad del proceso de morir y muerte

Alto riesgo de mala calidad del proceso de morir y muerte

Tabla 6 Pacientes evaluados que desean controlarlos sintomas de su enfermedad en el

hogar

Control de sintom as Si N o Total
Pacientes 75 10 85
% 88.2% 11.8 %

Tabla 7 Visitas de médico de familia al hogar en semanas, a pacientes,segtn PPI score 0

(anexo 1) de la escala de riesgo (anexo 2)

VMFHS 2 5 4 6 6 3 1 1 7 8 7 7 2 3 11 4 3 2 4 2 4 8 6 8 4 9 4 15
TPE 118
TP PPI 32
0
M VS 5.1
TV 0-4 18
56.3%

PPI score Indice Pronostico Paliativo, VMFHS Visitas de médico de familia al hogar en

semanas

TPE Total de Pacientes Evaluados, TP PPI O Total de Pacientes con PPI 0, MVS Mediana

visitas en semanas, TV 0-4 Total visitas de 0-4 semanas

Tabla 8 Pacientes evaluados segin documentos legales realizados
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Documentos Con Sin documentos Total
documentos
Pacientes 10 75 85

% 11.8 % 88.2% 100 %

Tabla 9 Pacientes evaluados que desean hacer sus documentos legales segln nivel escolar

Nivel escolar 6to 9no Tecm 12no Univ Total
Pacientes 1 3 5 17 11 37
% 2.7 % 8.1% 13.5% 45.9 % 29.7% 100 %

6to sexto grado, 9no noveno grado, tecm técnico medio, 12no duodécimo grado, univ

universitario

Tabla 10 Relacion entre nivelescolary Cumplimiento de la voluntad anticipada

Cumplimiento VA Si % N o % Total 33
Nivel escolar

Univ 8 88.9 % 1 11.1% 9

12no 10 83.3% 2 16.7% 12

Tecm 7 100 % 0 0 % 7

9no 3 75 % 1 25 % 4

6 to 0 0 % 1 100 % 1

VA voluntad anticipada, 6to sexto grado, 9no noveno grado, tecm técnico medio, 12no

duodécimo grado, univ universitario

Tabla 11 Relaciéon nivelescolar vs calidad del proceso de moriry muerte

Calidad PMM B 66.7 % R 24.2% M 9.1% Total 33 Porcientos
Nivel escolar

Univ 8 88.9 % 1 11.1% 0 0.0 % 9

12no 7 58.3 % 3 25.0 % 2 16.7% 12

Tecm 5 71.4% 2 28.6% 0 0.0 % 7

9no 2 50.0 % 2 50.0 % 0 0.0 % 4

6 to 0 0.0 % 0 0.0 % 1 100 % 1

Calidad PMM calidad del proceso de morir y muerte, B buena. R regular, M mala

6to sexto grado, 9no noveno grado, tecm técnico medio, 12no duodécimo grado, univ

universitario

Analisisy discusiéon de los resultados

Hasta el corte la investigacion se cuenta con una muestra de 118 pacientes, 26.3% incluidos

en septiembre (tabla 1), distribuidos en masculinos 53 y 65 femeninos (tabla 2). Llama la
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atencién, en el estudio, una mayor incidencia en mujeres con enfermedades malignas,

blancas con rango de edad entre 50 y 59 afnos (tabla 3).

Para realizar una estimacidén pronostica de la de la calidad del proceso de moriry muerte se
estd realizando con un instrumento en estudiando, la escala predictiva del riesgo de la
calidad del proceso de morir y muerte (anexo 2). El comportamiento de las variables de
estudio (tabla 4) identificaron debilidades que pueden modificar negativamente el curso del
proceso de morir, solo el 37.3% de los pacientes ha recibido algun tipo de preparacion para
los momentos finales de la vida y el 51.7% cuenta con soporte econdmico o social que le
permite cubrir gastos relacionados con su enfermedad. Fortalezas en el 92.4% de los casos
existe una buena relacion paciente cuidador (tabla 4) y un 62.7% de los enfermos evaluados
tiene una estimacién pronodstica desarrollar un bajo riesgo de mala calidad del proceso de
morir y muerte (tabla 5), siendo mas frecuente en el rango de edad entre 50-59 afos
(gréafico 1).

La APS juega un rol fundamental en la atencidn integral de los pacientes y el entorno en que
se desarrolla la enfermedad, los DSS, siendo los médicos y enfermeras de la familia el
personal mas secano al paciente durante el periodo de enfermedad, rehabilitaciéon y final de
la vida. EI 88.2% de los pacientes evaluados desean controlar los sintomas de su
enfermedad en el hogar, fortaleza para la que se esta desarrollando un plan de accién como
parte de la investigacion (tabla 6). Los pacientes con riesgo de morir en periodo aproximado
de 4 semanas son visitados en el hogar con una media de 5.1 semanas, debilidad
encontrada en la investigacion (tabla 7).

El 88.2% pacientes evaluados no ha realizado sus documentos legales durante los cuidados
continuos (tabla 8), segun el nivel escolar los mas interesados en su realizaciéon son los
universitarios y de ellos solo un 29.7% (tabla 9). Debilidades com plejas identificadas de
dificil solucién a corto.

La voluntad anticipada (tabla 10) y la calidad del proceso de morir y muerte (tabla 11)
también tienen una estrecha relaciéon con el nivel escolar siendo los técnicos, universitarios y
los graduados de duodécimo grado los de mayor los de mayor la cumplen, segun el estudio,
100% , 88,9% y 82.3% respectivamente. EIl 66.7% de los pacientes fallecidos evaluados

muriéd con buena calidad (fortaleza), de los cuales el 88.9 eran universitarios.

Conclusiones

1. Existeuna estrechay dindmica relacién entre los DSS, los CP y la APS.
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2. La APS es el a@mbito ideal y esencial para detectar y registrar los DSS en |la

comunidad.

3. Los DSS se comportan com o indicadores de calidad en CP <con un impacto
significativamente positivo en su desarrollo. Deben ser considerados en las politicas

de salud.

4. Sin importar sexo, color de piel, nivel cultural, social, el momento histdrico individual
o colectivo que se vive, el cubano estd en la constante bUsqueda de medios de

solucion a los diferentes avatares de la vida.

Recomendaciones

Es esencial desarrollar politicas que integren adecuadamente los cuidados paliativos en el
sistema de salud, asegurando formacién de recursos humanos vy la accesibilidad a |los
servicios de forma holistica e integradora. La investigacion subraya la urgencia de abordar
estas d4dreas para garantizar una atenciéon multisectorial, digna, sostenible y efectiva a los

pacientes con cancer.

Se impone la realizaciéon de protocolos que incorporen los aspectos éticos y legales desde los
cuidados continuos asi como fortalecer acciones desde la APS encaminadas a mejorar la

participacion del médico y la enfermera de la familia en el proceso de morir.
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Anexos

Anexo 1. Escalade Indice Prondstico Paliativo (PPI)

Valoracion de las puntuaciones parciales para las categorias del PPl score:

Palliative Performance status (PPS)
10-20 4
3050 2.5
=60 0
Sintomas clinicos
Via oral libre
Normal 0
Moderadamente reducida 1
Severamente reducida 2,5
Edemas 1
Disnea de reposo 3,5
Delirium 4,5

Teniendo en cuenta las puntuaciones,

PPI >6 puntos: Prediccion de supervivencia de tres semanas
PPI >4 puntos: Prediccion de supervivencia de seis semanas

Anexo 2. Escala predictiva de riesgo de la calidad del proceso de morir y muerte

Preguntas Puntos

¢éHa recibido o estd usted recibiendo preparacién para el final de la Si 1

vida desde el diagnostico de su enfermedad?

éCOmo es la calidad de la relacidén entre usted y su cuidador? Buena 1

Mala ©0
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éCuenta usted con soporte econdmico o social que le permita cubrir Si 1

los gastos relacionados con su enfermedad?

No O
¢Siente usted que su estado de salud empeora? Si O
No 1
PPI score 0-6 putos 1

> 6 puntos O

Total

Categoria de riesgo

Categorias del riesgo

No riesgo 5

Alto riesgo 0-2

Bajo riesgo 3-4

Anexo 3 Escala Funcional Paliativa (PPS)
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) Actividad evidencia ) Nivel de
% Deambulacion Autocuidado Ingesta L
de enfermedad conciencia
100 Completa — Actividad normal Completo Mormal Mormal
- 5in evidencia de
enfermedad
90 Completa — Actividad normal Completo Mormal MNormal
— Alguna evidencia de
enfermedad
BO Completa - Actividad normal con Completo Normal o Normal
esfuerzo reducida
— Alguna evidencia de
enfermedad
70 Reducida - Incapaz de realizar Completo MNormal o Mormal
actividad laboral reducida
normal
- Alguna evidencia de
enfermedad
60 Reducida. - Incapaz de realizar Precisa Normal o Normal o
tareas del hogar asistencia reducida sindrome
— Enfermedad significa- ocasional confusional
tiva
50 Vida principal — Incapaz para realizar Precisa Normal o Normal o
mente camas cualquier tipo de considerable reducida sindrome
sillon trabajo asistencia confusional
— Enfermedad extensa
40 Pasa la mayor | - Incapaz para realizar Preciza ayuda Normal o Normal o
parte del tiem- cualquier tipo de para casi todas reducida somnoliento
po en cama trabajo las actividades o sindrome
— Enfermedad extensa confusional
30 Encamado - Incapaz para realizar Totalmente Reducida Normal o
cualquier tipo de dependiente somnoliento
trabajo o sindrome
— Enfermedad extensa confusional
20 Encamado — Incapaz para realizar Totalmente Capaz solo Normal o
cualquier tipo de tra- dependiente de beber a somnaoliento
bajo sorbos o sindrome
— Enfermedad extensa confusional
10 Encamado — Incapaz para realizar Totalmente Solo cuidados Somnoliento
cualquier tipo de tra- dependiente de la boca O Ccoma
jor
— Enfermedad extensa
o Exitus
Anexos 4 Calidad de vida del paciente oncoldgico segun Escala Funcional

Cooperative Oncology Group (ECOG)

del
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Tabla 1

Clasificacion E.C.O.G.

E.C.OG.

0 Asintomatico. Totalmente activo.

1 Restriccion actividad intensa. Capaz de
trabajo ordinario

2 Ambulatorio y capaz de autocuidados. Incapaz
para trabajar. Levantado mas del 50% del
tiempo despierto.

3 Capaz de algiin autocuidado. Vida cama-sillon
mas del 50% del tiempo despierto.

4 Incapacidad total. Silla-cama el 100% del

tiempo despierto.
5 Muerto




