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vida de pacientes con enfermedades graves o terminales mediante el alivio
del dolor y otros sintomas, asi como el apoyo integral al paciente y su
familia. El objetivo fue analizar el perfil funcional de los pacientes con
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cuidados paliativos de la Fundaciéon San Rafael durante 2023. Materiales
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y cuantitativo. Se evalu6 a 11 pacientes con el Indice de Katz, la Escala de

Karnofsky y la Edmonton Symptom Assessment System (ESAS). Resul-
tados: Sexo femenino 6, masculino 5; edad media 65,3 afios (DE 22,3);
diagndstico no oncolégico 8, oncoldgico 3. Katz: dependencia predomi-
nante en sanitario, movilidad y continencia (10/11 cada una) y vestido
(9/11); alimentacion 6/11 dependientes. Karnofsky 40 en 81,8 %. ESAS:
sintomas mas prevalentes dolor y agotamiento, seguidos de ansiedad y
malestar general. Conclusiones: Funcionalidad baja con dependencia en la
mayoria de las actividades basicas y perfil sintomatico dominado por dolor
y agotamiento; se respalda la intervencion fisioterapéutica en etapas avan-
zadas.
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INTRODUCCION

Los cuidados paliativos constituyen un enfoque de aten-
cion centrado en mejorar la calidad de vida de los
pacientes con enfermedades graves o que amenazan la
vida, mediante la identificacién temprana, la evaluacién
integral y el tratamiento del dolor y otros problemas
fisicos, psicosociales y espirituales. Una definicién de
consenso internacional reciente subraya que este enfoque
no se limita al final de la vida ni a una enfermedad
especifica, sino que debe integrarse de forma proporcio-
nal a las necesidades del paciente a lo largo del curso de
la enfermedad (1).

El deterioro funcional es una caracteristica central de la
trayectoria de las enfermedades avanzadas: estudios so-
bre los patrones de declive funcional al final de la vida
han documentado que dicho declive puede seguir tra-
yectorias distintas segtin la enfermedad de base —subita
en la insuficiencia organica, progresiva en el cancer, o
prolongada y fluctuante en la fragilidad y la demencia—,
lo que tiene implicancias directas para la planificacién
del cuidado (2).

Para la evaluacién estandarizada de la capacidad fun-
cional se utiliza frecuentemente el Indice de Katz, un
instrumento que valora la independencia en seis activi-
dades baésicas de la vida diaria (bafio, vestido, uso del
sanitario, movilidad, continencia y alimentacién), cuya
adaptacién transcultural y validacion han sido docu-
mentadas en diversas poblaciones (3,4). De modo com-
plementario, la Escala de Karnofsky permite estimar el
estado funcional global y tiene valor prondstico recono-
cido: estudios de conversion con otras escalas de
desempeiio confirman su utilidad practica (5), y eviden-
cia reciente ha corroborado su capacidad para predecir la
mortalidad intrahospitalaria en pacientes que reciben
interconsulta de cuidados paliativos (6).

La evaluacion sintomadtica se apoya en instrumentos
como la Edmonton Symptom Assessment System
(ESAS), desarrollada originalmente por Bruera y cola-
boradores como un método simple para la evaluacion de
pacientes en cuidados paliativos (7), posteriormente
refinada y validada (8), incluida su versién en espafiol
(9); una revision de sus 25 afios de desarrollo confirma
su vigencia como herramienta estandar de tamizaje sin-
tomatico (10). La evidencia muestra que el perfil sinto-
matico puede diferir entre pacientes oncolégicos y no
oncoldgicos que reciben cuidados paliativos (11), con
hallazgos comparativos recientes sobre la carga sinto-
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matica en poblaciones diversas de pacientes en fase ter-
minal (12), lo que refuerza la necesidad de una evalua-
cion individualizada independientemente del diagnos-
tico de base (13).

En este contexto, la fisioterapia cumple un rol relevante
en el abordaje interdisciplinario de los cuidados paliati-
vos. Revisiones sistematicas con metaanalisis han mos-
trado que las intervenciones de ejercicio en pacientes
oncoldgicos que reciben cuidados paliativos pueden
aportar beneficios funcionales y sintomaticos (14,15),
aunque la evidencia disponible proviene mayoritaria-
mente de poblaciones oncolégicas, con una necesidad
reconocida de ampliar la evidencia en poblaciones no
oncoldgicas, cuyos motivos de hospitalizacién y trayec-
torias de cuidado pueden diferir de los pacientes con
cancer (16).

En Paraguay no existen estudios previos que describan
el perfil funcional de pacientes en cuidados paliativos
mediante instrumentos estandarizados. El propoésito de
este estudio fue analizar el perfil funcional de los
pacientes con cuidados paliativos de la Fundaciéon San
Rafael durante 2023, evaluando el grado de dependencia
fisica, las caracteristicas clinicas y el estado funcional de
esta poblacion.

MATERIALES Y METODOS

Se realizé un estudio descriptivo, no experimental, de
enfoque cuantitativo, con corte transversal y disefio
prospectivo, llevado a cabo en la Fundacién San Rafael,
Asuncién, Paraguay, durante un periodo de 5 meses.

La poblacién de estudio estuvo constituida por 35
pacientes con cuidados paliativos de la Fundacion San
Rafael. Se incluy6 a hombres y mujeres mayores de 20
aflos, con una o varias alteraciones de salud, tanto
pacientes oncoldgicos como no oncolédgicos; se excluyo
a quienes presentaban alteracién o deterioro cognitivo, a
quienes no desearon participar del estudio, y a pacientes
con solo algunos dias de ingreso a la institucién. El
muestreo fue no probabilistico, con los elementos selec-
cionados bajo criterio de la investigadora, y qued6 con-
formado por 11 pacientes.

Se aplicaron tres instrumentos mediante técnica de
observacion y encuesta: el Indice de Katz, que evalia el
grado de independencia en seis actividades basicas de la
vida diaria (bafio, vestido, uso del sanitario, movilidad,
continencia y alimentacion), clasificando cada una como
independiente o dependiente; la Escala de Karnofsky,



que evalia el estado funcional mediante una puntuacién
de 0 (fallecido) a 100 (normal, sin indicios de enferme-
dad), donde puntuaciones mas bajas indican mayor
dependencia y peor pronéstico; y la Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS), que evaltia mediante una
escala numérica de 0 a 10 la intensidad de nueve sinto-
mas (dolor, agotamiento, nduseas, pérdida de apetito,
dificultad para respirar, &nimo, ansiedad, alteracién del
suefio y bienestar general), ademas de un sintoma adi-
cional a criterio del paciente.

Las variables cuantitativas se presentan como promedio
y desviacion estandar, y las variables cualitativas me-
diante frecuencias y porcentajes, procesadas con Micro-
soft Excel. El estudio se ajust6 a los principios éticos de
justicia, respeto e igualdad, procurando reducir al mini-
mo el dafio y maximizar los beneficios para los partici-
pantes; se ofrecié a cada paciente la posibilidad de firmar
un consentimiento informado, y se garantiz6 la confi-
dencialidad y el anonimato de los datos recolectados.

RESULTADOS

Se analizaron los datos de 11 pacientes con cuidados
paliativos. La edad de los participantes oscil6 entre 26 y
90 afios, con una media de 65,3 afios (DE 22,3). Seis
pacientes fueron de sexo femenino y cinco de sexo
masculino. Ocho pacientes presentaron un diagnostico
no oncoloégico y tres un diagndstico oncolégico.

Segtin el indice de Katz, la mayoria de los pacientes re-
sulté dependiente en las actividades de vestido (9 de 11),
uso del sanitario (10 de 11), movilidad (10 de 11) y
continencia (10 de 11); en el bafio, 8 de 11 pacientes
fueron dependientes. La alimentacién fue la actividad
con menor dependencia relativa, con 6 de 11 pacientes
dependientes y 5 de 11 independientes.

Respecto de la Escala de Karnofsky, el 81,8 % de los
pacientes (9 de 11) obtuvo una puntuacién de 40, indi-
cativa de incapacidad con necesidad de cuidados espe-
ciales y una expectativa de vida limitada; el 9,1 % (1 de
11) obtuvo una puntuacién de 30, correspondiente a una
incapacidad severa que requiere soporte activo, y el 9,1
% restante obtuvo una puntuacién de 70, indicativa de
incapacidad para el trabajo habitual pero con capacidad
de autocuidado.

Segun la ESAS, el dolor fue uno de los sintomas mas
prevalentes: 3 pacientes presentaron dolor de intensidad
maxima (puntuacion 10), 2 con intensidad moderada-alta
(6), 2 con puntuacion 5, 1 con puntuacién 4, 2 con pun-
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tuacion 2, y solo 1 paciente no refiri6 dolor. El agota-
miento también fue frecuente: 3 pacientes con agota-
miento extremo (puntuaciéon mayor a 7), 3 con agota-
miento moderado (5-6), 2 con agotamiento leve (pun-
tuacion 3), y 3 sin agotamiento. La dificultad para res-
pirar fue infrecuente, presente en un solo paciente con
puntuacion maxima (10). Las nduseas estuvieron pre-
sentes en 2 pacientes (puntuaciones 5y 3) y la pérdida
de apetito en 1 paciente (puntuacion 3).

En cuanto a los sintomas emocionales, 2 pacientes refi-
rieron un mal estado de &nimo (puntuacion mayor a 5) y
1 con puntuacién 3; la ansiedad estuvo presente con
distinta intensidad en 4 pacientes (puntuaciones de 3 a
7); 2 pacientes presentaron dificultad para dormir (pun-
tuacién mayor a 6); y respecto del bienestar general, 6
pacientes refirieron algtin grado de malestar (4 con pun-
tuacién mayor a 5, 1 con puntuacién 5y 1 con puntua-
cion 3), frente a 5 pacientes que refirieron sentirse con
bienestar.

DISCUSION

En este estudio, los pacientes con cuidados paliativos de
la Fundacién San Rafael presentaron un nivel de fun-
cionalidad bajo, con dependencia en la mayoria de las
actividades basicas de la vida diaria evaluadas mediante
el Indice de Katz, particularmente en el uso del sanitario,
la movilidad y la continencia, mientras que la alimenta-
cion mostré una dependencia menos marcada (6 de 11
pacientes). Este patron de deterioro funcional heterogé-
neo entre actividades es consistente con la evidencia que
documenta trayectorias de declive funcional variables
segtin la enfermedad de base en pacientes al final de la
vida (2), y respalda el uso de instrumentos validados
como el Indice de Katz para caracterizar este deterioro
de forma especifica por actividad, en linea con estudios
de adaptacion y validacion del instrumento en poblacio-
nes con enfermedad avanzada (3,4).

La puntuacion de Karnofsky obtenida en la mayoria de
los pacientes (40 puntos en el 81,8 % de la muestra) es
coherente con una poblacion en fase avanzada de enfer-
medad, con necesidad de cuidados especiales y una
expectativa de vida limitada, hallazgo que respalda el
valor pronéstico reconocido de esta escala en el contexto
de cuidados paliativos (5), reforzado por evidencia re-
ciente sobre su capacidad de predecir la mortalidad
intrahospitalaria en pacientes que reciben interconsulta
paliativa (6).



El perfil sintomético encontrado mediante la ESAS —
dominado por el dolor y el agotamiento, seguidos de la
ansiedad y el malestar general, con una prevalencia
considerablemente menor de disnea, nduseas, pérdida de
apetito y alteracién del animo— es coherente con el uso
de este instrumento como estandar de tamizaje sintoma-
tico en cuidados paliativos, cuya vigencia ha sido con-
firmada en revisiones sobre su desarrollo y uso conti-
nuado (10), incluida su versién validada al espafiol (9).
La combinacién de dolor y agotamiento como sintomas
predominantes también es consistente con comparacio-
nes de la carga sintomatica entre poblaciones diversas de
pacientes en fase terminal (12), y con hallazgos que
muestran diferencias en el perfil sintomatico entre
pacientes oncolégicos y no oncolégicos que reciben
cuidados paliativos (11) —diferencia relevante para este
estudio, dado que la mayoria de la muestra (8 de 11)
correspondio6 a pacientes no oncolégicos, un grupo que
suele estar subrepresentado en la evidencia disponible
sobre cuidados paliativos, tradicionalmente centrada en
la poblacién oncolégica (13,16).

Estos hallazgos respaldan la relevancia de la interven-
cion fisioterapéutica en esta poblacion: revisiones siste-
maticas con metaandlisis han documentado beneficios
funcionales y sintomadticos de las intervenciones de
ejercicio en pacientes oncolégicos que reciben cuidados
paliativos (14,15), y aunque dicha evidencia proviene
mayoritariamente de poblaciones oncoldgicas, los
hallazgos de este estudio —con predominio de pacientes
no oncolégicos y un perfil de dependencia funcional
marcado— sugieren la necesidad de adaptar y ampliar
estas intervenciones a la poblacién no oncolégica en
cuidados paliativos, de trayectoria clinica distinta a la del
paciente con cancer (15).

Entre las limitaciones de este estudio se encuentran el
tamafio muestral reducido, el muestreo no probabilistico
y el disefio transversal, que limitan la extrapolacién de
los hallazgos a otras poblaciones de pacientes en cuida-
dos paliativos. Entre sus fortalezas se destaca el uso
combinado de tres instrumentos validados y comple-
mentarios (Indice de Katz, Escala de Karnofsky y
ESAS), que permiti6 una caracterizacién integral del
perfil funcional y sintomatico en una poblacién en la que
no existian estudios previos en el contexto paraguayo.

En conclusion, los pacientes con cuidados paliativos de
la Fundacién San Rafael presentan un nivel de funcio-
nalidad bajo, con dependencia en la mayoria de las acti-
vidades de la vida diaria y un perfil sintomatico domi-
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nado por el dolor y el agotamiento, lo que resalta la
necesidad de la intervencién fisioterapéutica temprana
para mantener la funcionalidad y aliviar los sintomas en
las etapas avanzadas de la enfermedad.
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