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RESUMEN

Introducción: Los cuidados paliativos se orientan a mejorar la calidad de vida de pacientes con enfermedades graves o terminales mediante el alivio del dolor y otros síntomas, así como el apoyo integral al paciente y su familia. El objetivo fue analizar el perfil funcional de los pacientes con cuidados paliativos de la Fundación San Rafael durante 2023. Materiales y métodos: Estudio descriptivo, no experimental, prospectivo, transversal y cuantitativo. Se evaluó a 11 pacientes con el Índice de Katz, la Escala de Karnofsky y la Edmonton Symptom Assessment System (ESAS). Resultados: Sexo femenino 6, masculino 5; edad media 65,3 años (DE 22,3); diagnóstico no oncológico 8, oncológico 3. Katz: dependencia predominante en sanitario, movilidad y continencia (10/11 cada una) y vestido (9/11); alimentación 6/11 dependientes. Karnofsky 40 en 81,8 %. ESAS: síntomas más prevalentes dolor y agotamiento, seguidos de ansiedad y malestar general. Conclusiones: Funcionalidad baja con dependencia en la mayoría de las actividades básicas y perfil sintomático dominado por dolor y agotamiento; se respalda la intervención fisioterapéutica en etapas avanzadas.




INTRODUCCIÓN

Los cuidados paliativos constituyen un enfoque de atención centrado en mejorar la calidad de vida de los pacientes con enfermedades graves o que amenazan la vida, mediante la identificación temprana, la evaluación integral y el tratamiento del dolor y otros problemas físicos, psicosociales y espirituales. Una definición de consenso internacional reciente subraya que este enfoque no se limita al final de la vida ni a una enfermedad específica, sino que debe integrarse de forma proporcional a las necesidades del paciente a lo largo del curso de la enfermedad (1).

El deterioro funcional es una característica central de la trayectoria de las enfermedades avanzadas: estudios sobre los patrones de declive funcional al final de la vida han documentado que dicho declive puede seguir trayectorias distintas según la enfermedad de base —súbita en la insuficiencia orgánica, progresiva en el cáncer, o prolongada y fluctuante en la fragilidad y la demencia—, lo que tiene implicancias directas para la planificación del cuidado (2).

Para la evaluación estandarizada de la capacidad funcional se utiliza frecuentemente el Índice de Katz, un instrumento que valora la independencia en seis actividades básicas de la vida diaria (baño, vestido, uso del sanitario, movilidad, continencia y alimentación), cuya adaptación transcultural y validación han sido documentadas en diversas poblaciones (3,4). De modo complementario, la Escala de Karnofsky permite estimar el estado funcional global y tiene valor pronóstico reconocido: estudios de conversión con otras escalas de desempeño confirman su utilidad práctica (5), y evidencia reciente ha corroborado su capacidad para predecir la mortalidad intrahospitalaria en pacientes que reciben interconsulta de cuidados paliativos (6).

La evaluación sintomática se apoya en instrumentos como la Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), desarrollada originalmente por Bruera y colaboradores como un método simple para la evaluación de pacientes en cuidados paliativos (7), posteriormente refinada y validada (8), incluida su versión en español (9); una revisión de sus 25 años de desarrollo confirma su vigencia como herramienta estándar de tamizaje sintomático (10). La evidencia muestra que el perfil sintomático puede diferir entre pacientes oncológicos y no oncológicos que reciben cuidados paliativos (11), con hallazgos comparativos recientes sobre la carga sintomática en poblaciones diversas de pacientes en fase terminal (12), lo que refuerza la necesidad de una evaluación individualizada independientemente del diagnóstico de base (13).

En este contexto, la fisioterapia cumple un rol relevante en el abordaje interdisciplinario de los cuidados paliativos. Revisiones sistemáticas con metaanálisis han mostrado que las intervenciones de ejercicio en pacientes oncológicos que reciben cuidados paliativos pueden aportar beneficios funcionales y sintomáticos (14,15), aunque la evidencia disponible proviene mayoritariamente de poblaciones oncológicas, con una necesidad reconocida de ampliar la evidencia en poblaciones no oncológicas, cuyos motivos de hospitalización y trayectorias de cuidado pueden diferir de los pacientes con cáncer (16).

En Paraguay no existen estudios previos que describan el perfil funcional de pacientes en cuidados paliativos mediante instrumentos estandarizados. El propósito de este estudio fue analizar el perfil funcional de los pacientes con cuidados paliativos de la Fundación San Rafael durante 2023, evaluando el grado de dependencia física, las características clínicas y el estado funcional de esta población.




MATERIALES Y MÉTODOS

Se realizó un estudio descriptivo, no experimental, de enfoque cuantitativo, con corte transversal y diseño prospectivo, llevado a cabo en la Fundación San Rafael, Asunción, Paraguay, durante un período de 5 meses.

La población de estudio estuvo constituida por 35 pacientes con cuidados paliativos de la Fundación San Rafael. Se incluyó a hombres y mujeres mayores de 20 años, con una o varias alteraciones de salud, tanto pacientes oncológicos como no oncológicos; se excluyó a quienes presentaban alteración o deterioro cognitivo, a quienes no desearon participar del estudio, y a pacientes con solo algunos días de ingreso a la institución. El muestreo fue no probabilístico, con los elementos seleccionados bajo criterio de la investigadora, y quedó conformado por 11 pacientes.

Se aplicaron tres instrumentos mediante técnica de observación y encuesta: el Índice de Katz, que evalúa el grado de independencia en seis actividades básicas de la vida diaria (baño, vestido, uso del sanitario, movilidad, continencia y alimentación), clasificando cada una como independiente o dependiente; la Escala de Karnofsky, que evalúa el estado funcional mediante una puntuación de 0 (fallecido) a 100 (normal, sin indicios de enfermedad), donde puntuaciones más bajas indican mayor dependencia y peor pronóstico; y la Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), que evalúa mediante una escala numérica de 0 a 10 la intensidad de nueve síntomas (dolor, agotamiento, náuseas, pérdida de apetito, dificultad para respirar, ánimo, ansiedad, alteración del sueño y bienestar general), además de un síntoma adicional a criterio del paciente.

Las variables cuantitativas se presentan como promedio y desviación estándar, y las variables cualitativas mediante frecuencias y porcentajes, procesadas con Microsoft Excel. El estudio se ajustó a los principios éticos de justicia, respeto e igualdad, procurando reducir al mínimo el daño y maximizar los beneficios para los participantes; se ofreció a cada paciente la posibilidad de firmar un consentimiento informado, y se garantizó la confidencialidad y el anonimato de los datos recolectados.




RESULTADOS

Se analizaron los datos de 11 pacientes con cuidados paliativos. La edad de los participantes osciló entre 26 y 90 años, con una media de 65,3 años (DE 22,3). Seis pacientes fueron de sexo femenino y cinco de sexo masculino. Ocho pacientes presentaron un diagnóstico no oncológico y tres un diagnóstico oncológico.

Según el Índice de Katz, la mayoría de los pacientes resultó 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 baño, 8 de 11 pacientes fueron dependientes. La alimentación 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 puntuación de 40, indicativa de incapacidad con necesidad de cuidados especiales y una expectativa de vida limitada; el 9,1 % (1 de 11) obtuvo una puntuación de 30, correspondiente a una incapacidad severa que requiere soporte activo, y el 9,1 % restante obtuvo una puntuación de 70, indicativa de incapacidad para el trabajo habitual pero con capacidad de autocuidado.

Según la ESAS, el dolor fue uno de los síntomas más prevalentes: 3 pacientes presentaron dolor de intensidad máxima (puntuación 10), 2 con intensidad moderada-alta (6), 2 con puntuación 5, 1 con puntuación 4, 2 con puntuación 2, y solo 1 paciente no refirió dolor. El agotamiento también fue frecuente: 3 pacientes con agotamiento extremo (puntuación mayor a 7), 3 con agotamiento moderado (5-6), 2 con agotamiento leve (puntuación 3), y 3 sin agotamiento. La dificultad para respirar fue infrecuente, presente en un solo paciente con puntuación máxima (10). Las náuseas estuvieron presentes en 2 pacientes (puntuaciones 5 y 3) y la pérdida de apetito en 1 paciente (puntuación 3).

En cuanto a los síntomas emocionales, 2 pacientes refirieron un mal estado de ánimo (puntuación mayor a 5) y 1 con puntuación 3; la ansiedad estuvo presente con distinta intensidad en 4 pacientes (puntuaciones de 3 a 7); 2 pacientes presentaron dificultad para dormir (puntuación mayor a 6); y respecto del bienestar general, 6 pacientes refirieron algún grado de malestar (4 con puntuación mayor a 5, 1 con puntuación 5 y 1 con puntuación 3), frente a 5 pacientes que refirieron sentirse con bienestar.




DISCUSIÓN

En este estudio, los pacientes con cuidados paliativos de la Fundación San Rafael presentaron un nivel de funcionalidad bajo, con dependencia en la mayoría de las actividades básicas de la vida diaria evaluadas mediante el Índice de Katz, particularmente en el uso del sanitario, la movilidad y la continencia, mientras que la alimentación mostró una dependencia menos marcada (6 de 11 pacientes). Este patrón de deterioro funcional heterogéneo entre actividades es consistente con la evidencia que documenta trayectorias de declive funcional variables según la enfermedad de base en pacientes al final de la vida (2), y respalda el uso de instrumentos validados como el Índice de Katz para caracterizar este deterioro de forma específica por actividad, en línea con estudios de adaptación y validación del instrumento en poblaciones con enfermedad avanzada (3,4).

La puntuación de Karnofsky obtenida en la mayoría de los pacientes (40 puntos en el 81,8 % de la muestra) es coherente con una población en fase avanzada de enfermedad, con necesidad de cuidados especiales y una expectativa de vida limitada, hallazgo que respalda el valor pronóstico reconocido de esta escala en el contexto de cuidados paliativos (5), reforzado por evidencia reciente sobre su capacidad de predecir la mortalidad intrahospitalaria en pacientes que reciben interconsulta paliativa (6).

El perfil sintomático 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, náuseas, pérdida de apetito y alteración del ánimo— es coherente con el uso de este instrumento como estándar de tamizaje sintomático en cuidados paliativos, cuya vigencia ha sido confirmada en revisiones sobre su desarrollo y uso continuado (10), incluida su versión validada al español (9). La combinación de dolor y agotamiento como síntomas predominantes también es consistente con comparaciones de la carga sintomática entre poblaciones diversas de pacientes en fase terminal (12), y con hallazgos que muestran diferencias en el perfil sintomático entre pacientes oncológicos y no oncológicos que reciben cuidados paliativos (11) —diferencia relevante para este estudio, dado que la mayoría de la muestra (8 de 11) correspondió a pacientes no oncológicos, un grupo que suele estar subrepresentado en la evidencia disponible sobre cuidados paliativos, tradicionalmente centrada en la población oncológica (13,16).

Estos hallazgos respaldan la relevancia de la intervención fisioterapéutica en esta población: revisiones sistemáticas con metaanálisis han documentado beneficios funcionales y sintomáticos de las intervenciones de ejercicio en pacientes oncológicos que reciben cuidados paliativos (14,15), y aunque dicha evidencia proviene mayoritariamente de poblaciones oncológicas, los hallazgos de este estudio —con predominio de pacientes no oncológicos y un perfil de dependencia funcional marcado— sugieren la necesidad de adaptar y ampliar estas intervenciones a la población no oncológica en cuidados paliativos, de trayectoria clínica distinta a la del paciente con cáncer (15).

Entre las limitaciones de este estudio se encuentran el tamaño muestral reducido, el muestreo no probabilístico y el diseño transversal, que limitan la extrapolación de los hallazgos a otras poblaciones de pacientes en cuidados paliativos. Entre sus fortalezas se destaca el uso combinado de tres instrumentos validados y complementarios (Índice de Katz, Escala de Karnofsky y ESAS), que permitió una caracterización integral del perfil funcional y sintomático en una población en la que no existían estudios previos en el contexto paraguayo.

En conclusión, los pacientes con cuidados paliativos de la Fundación San Rafael presentan un nivel de funcionalidad bajo, con dependencia en la mayoría de las actividades de la vida diaria y un perfil sintomático dominado por el dolor y el agotamiento, lo que resalta la necesidad de la intervención fisioterapéutica temprana para mantener la funcionalidad y aliviar los síntomas en las etapas avanzadas de la enfermedad.
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