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R E S U M E N

El envejecimiento de la población determina un aumento de la prevalencia e incidencia de las personas
afectadas de demencia. La enfermedad de Alzheimer es la demencia más frecuente y en la presente revisión
nos referimos a ella cuando se evalúa el curso evolutivo y el pronóstico de ésta, a pesar de que muchos
aspectos pueden ser extrapolables a otros tipos de demencia. A pesar del gran despliegue en los últimos
años de educación pública sobre la demencia, ésta continúa siendo responsable de un gran impacto sobre el
paciente, el cuidador principal y/o familia y la sociedad en general. El diagnóstico de demencia acorta la
esperanza de vida. Si bien en general se estima que el tiempo medio de supervivencia se sitúa alrededor de
los 10 años, éste varı́a de una persona a otra en función de diferentes factores. A través de diferentes
escalas, como la Global Deterioration Scale (GDS), complementada con la Functional Assessment Staging
(FAST), es posible monitorizar la progresión de la enfermedad e identificar aquellos pacientes que se
encuentran en fase terminal, en ausencia de factores pronósticos de mala evolución, a fin de aplicar todos
aquellos cuidados que aseguren un adecuado final de vida en pacientes con demencia.

& 2009 SEGG. Publicado por Elsevier España, S.L. Todos los derechos reservados.
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A B S T R A C T

Because of the aging population, the incidence and prevalence of dementia has increased. The most
common form of dementia is Alzheimer’s disease. The present review focusses on the progression and
prognosis of this disease, although many of the issues discussed can be extrapolated to other types of
dementia. Despite public education efforts in recent years, dementia continues to have a tremendous
impact on the patient, the primary caregiver and/or family and society in general.

A diagnosis of dementia shortens life expectancy. Mean survival time is generally about 10 years but
varies from person to person, depending on several factors. Through various scales, such as the Global
Deterioration Scale (GDS), complemented by Functional Assessment Staging (FAST), disease progression
can be monitored and patients who are terminally ill can be identified in the absence of factors of poor
outcome. Thus, the correct measures can be implemented to ensure an appropriate end of life in patients
with dementia.

& 2009 SEGG. Published by Elsevier España, S.L. All rights reserved.

Introducción

El progresivo envejecimiento de la población debido a la mayor

esperanza de vida también ha conllevado un aumento de la

prevalencia e incidencia de las personas afectadas de demencia. La

demencia es un sı́ndrome clı́nico adquirido, de etiologı́a diversa,

que se manifiesta por deterioro cognitivo, con sı́ntomas que

pueden incluir alteración de la función mental en áreas como

memoria, aprendizaje, juicio, atención, concentración, lenguaje y

pensamiento. Todo ello se acompaña a menudo de cambios en la

conducta, además de afectación y repercusión en las actividades

habituales1, en el entorno social, laboral y familiar del paciente. La

evolución clı́nica suele ser crónica, progresiva y por lo general

conlleva dependencia completa, tanto en relación con la función

fı́sica como psı́quica, ocasionando la muerte en un plazo variable

de tiempo, dependiendo de la etiologı́a.

La demencia puede estar causada por muchas enfermedades

diferentes. La enfermedad de Alzheimer es la causa más común,

ARTICLE IN PRESS

www.elsevier.es/regg
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representando entre el 50 y el 60% de los casos de demencia

dependiendo de las series estudiadas, y en general nos referiremos

a ella en la presente revisión cuando se evalúa el curso evolutivo y

el pronóstico de la demencia debido a que ésta representa el

paradigma de la demencia, y es en estos pacientes en donde se

han realizado la mayorı́a de los estudios y también es el grupo de

enfermos en los cuales se ha desarrollado la mayorı́a de tests y

escalas universalmente reconocidas y validadas.

La demencia representa una carga importante de sufrimiento

para el paciente, la familia y la sociedad. Ası́, para el paciente,

produce un aumento de dependencia y complica otras condicio-

nes comórbidas presentes. En cuanto a la familia, cerca del 60% de

los cuidadores comunican que sufren enfermedad o problemas

tales como ansiedad y hasta un 50% depresión como consecuencia

directa del cuidado. Asimismo, para la familia, la demencia supone

un incremento del tiempo dedicado al cuidado del familiar

querido, y es causa de un coste social anual muy importante

relacionado con su cuidado. A todo ello se suma la larga duración

del proceso y la importante repercusión en el entorno sociofami-

liar, fundamentalmente en forma de sobrecarga para el cuidador

principal. Como consecuencia de lo anteriormente descrito, la

demencia puede considerarse un problema de salud prioritario2.

Curso evolutivo de la demencia. Evolución a demencia severa

La descripción clásica del curso evolutivo de la enfermedad de

Alzheimer es el de una enfermedad que se inicia de manera

insidiosa y evoluciona de forma lenta y progresiva, aunque no

todas las personas que la sufren evolucionan de la misma manera

ni todas llegarán hasta la última fase del mismo modo. Se ha

descrito que al principio y al final de la evolución suele existir un

curso en meseta, pero cuando la afectación es de leve a moderada,

la pérdida cognitiva anual frecuentemente es más rápida. Aunque

la variabilidad individual es la norma, se han reportado como

evolución natural de la enfermedad, pérdidas anuales de entre 1,8

y 4,2 puntos por año en el Mini-Mental State Examination (MMSE)

en el curso evolutivo según los pacientes3. También existen datos

que relacionan el efecto de recibir o no tratamiento especı́fico para

la demencia en relación con la evolución de ésta; ası́, en los casos

que no reciben tratamiento existirı́a una pérdida mayor anual en

el MMSE. Suele existir progresión clı́nica y de las lesiones

anatomopatológicas a medida que el tiempo transcurre. En un

estudio reciente muy interesante, en donde se analizan 84

pacientes con enfermedad de Alzheimer, en los que se realiza

resonancia magnética craneal, se objetiva que el grado de atrofia

cerebral y el grado de severidad de lesiones en la sustancia blanca

son excelentes predictores de qué pacientes tendrán un curso

evolutivo peor4.

La demencia incrementa el riesgo de sufrir problemas fı́sicos

de salud y, además, es un factor de riesgo para el desarrollo de

delirium debido a enfermedad médica añadida o a los fármacos

utilizados. A medida que la enfermedad de Alzheimer avanza, se

produce aumento del deterioro funcional (capacidad para llevar a

cabo actividades de la vida diaria), aparecen alteraciones del

apetito y de los hábitos de alimentación, del sueño, existe

disminución de la movilidad y de la capacidad de autocuidado

personal. Los trastornos de alimentación junto con la ausencia de

cumplimiento terapéutico de las enfermedades comórbidas hacen

que el paciente con demencia sea muy vulnerable y aumente la

susceptibilidad para sufrir complicaciones médicas, lo que explica

la alta utilización de los diferentes recursos sanitarios y sociales

de estos enfermos. Generalmente, los cuidadores asumen la

mayor parte de los cuidados, lo que conlleva estrés para el

cuidador (aproximadamente el 30% de los cuidadores tiene un

aumento significativo de morbilidad psiquiátrica)5. A pesar del

gran despliegue en los últimos años de educación pública sobre la

demencia, ésta continúa siendo responsable de un gran impacto

para el paciente y el cuidador.

La clasificación de la enfermedad de Alzheimer en varios

estadios mediante diferentes instrumentos debe servir para poder

ayudar a conocer la historia natural de la enfermedad y

caracterizar el proceso, ası́ como permitir aconsejar a los pacientes

y sus familias sobre las diversas opciones de manejo y las

estrategias de tratamiento.

La progresión de los cambios y de la capacidad funcional en la

demencia se puede medir mediante diversas escalas globales de

estadio6. Una de las más utilizadas es la GDS (Global Deterioration

Scale), que se complementa con la FAST (Functional Assessment

Staging), ambas según Reisberg7,8 y diseñadas especialmente para

pacientes con enfermedad de Alzheimer (tabla 1). La GDS realiza

una descripción en siete fases (GDS1-GDS7), que se extienden de

la normalidad a las fases más graves de la enfermedad de

Alzheimer. En el estadio 1 no existe deterioro cognitivo, en el 2

hay queja subjetiva de pérdida de memoria y el estadio 3 se

corresponde con lo que se conoce como deterioro cognitivo leve,

caracterizado por pequeños olvidos, tales como el lugar en el que

se han dejado objetos familiares o nombres que les eran muy

conocidos anteriormente, y en ocasiones los compañeros de

trabajo son conscientes de su bajo rendimiento laboral. Más

adelante se pasa por una fase de deterioro cognitivo moderado

que se corresponde con demencia leve (GDS 4), en la que se

empiezan a apreciar dificultades evidentes para evocar palabras y

nombres, recuerdan poco de lo que han leı́do y de las personas

nuevas. Pueden perderse al dirigirse a un lugar no habitual. Por lo

que respecta al autorreconocimiento de los sı́ntomas, la persona

afectada suele negar o desconocer los sı́ntomas de sus defectos. En

las etapas siguientes, el deterioro cognitivo evoluciona de

moderado a grave. Se aprecia en el enfermo una falta de

concentración, disminuye el conocimiento de los acontecimientos

actuales, la capacidad para viajar, se observa un cierto descontrol

en su economı́a y cada vez da menos muestras de afecto a sus

seres queridos. Ante los sı́ntomas de su enfermedad, el afectado

reacciona negando los signos evidentes de su deterioro como

mecanismo de defensa. Los estadios 5 y 6 se corresponden con las

fases moderada y moderadamente grave de la enfermedad. Los

pacientes pueden presentar dificultades para recordar aspectos

importantes, como direcciones o teléfonos muy próximos,

desorientación en el espacio y tiempo, dı́a de la semana y estación

del año. En el estadio 5, aunque el enfermo no requiere asistencia

para la higiene ni para comer, presenta grandes dificultades para

elegir la ropa adecuada. En la fase 6 requiere asistencia para

realizar muchas de las actividades cotidianas y puede presentar

incontinencia. La persona afectada por la enfermedad de Alzhei-

mer entra en una fase grave (GDS 7) cuando empieza a olvidar el

nombre de su cónyuge y depende totalmente de su cuidador,

aunque es capaz de distinguir entre las personas de la familia y las

que no lo son. En ciertas ocasiones puede presentar conductas

delirantes, tales como acusar de impostor a su cónyuge o hablar

con personas imaginarias o con el espejo o incluso desarrollar

actitudes obsesivas. En la última etapa (GDS7), el enfermo va

perdiendo las habilidades psicomotoras básicas, como la capaci-

dad de andar, requiere asistencia para su alimentación y se llega a

un punto en el que se pierde toda la capacidad verbal.

De manera complementaria, el FAST se subdivide para poder

evaluar mejor la demencia severa en las fases GDS6 (cinco

subfases) y GDS7 (seis subfases). Las subfases del GDS6 son una

disminución en la habilidad para a) el vestido; b) el baño, c) el

váter; d) la presencia de incontinencia urinaria, y e) incontinencia

fecal; las subfases del GDS7 corresponden a: a) reducción del

habla a 1-5 palabras por dı́a; b) pérdida del vocabulario; c)

pérdida de la marcha; d) incapacidad de estar sentado; e)
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Tabla 1

Escala de deterioro global y Functional Assessment Staging

Estadio Diagnóstico clı́nico Caracterı́sticas clı́nicas

1. Ausencia de déficit

cognitivo

Normal (MMSE: 30) No hay deterioro cognitivo subjetivo ni objetivo

2. Déficit cognitivo muy

leve

Olvido (MMSE: 25–30) Quejas de pérdida de memoria (ubicación de objetos, nombres de personas, citas, etc.)

3. Déficit cognitivo leve Confusión precoz (MMSE: 20–27) Afectación en más de un área:

� Desorientación espacial

� Evidencia de bajo rendimiento laboral

� Dificultad para recordar nombres, evidente para los familiares

� Acabada la lectura tiene poca información

� Olvida la ubicación de objetos de valor

� El déficit de concentración es evidente para el clı́nico

� Ansiedad leve o moderada

� Se inicia la negación como mecanismo de defensa

4. Déficit cognitivo

moderado

Enfermedad de Alzheimer leve (MMSE:

16–23)

Déficit manifiestos:

� Olvido de hechos cotidianos recientes

� Déficit en el recuerdo de su historia personal

� Dificultad de concentración evidente en operaciones de resta

� Incapacidad para planificar viajes, vida social o realizar actividades complejas

� Labilidad afectiva

� Mecanismos de negación dominan el cuadro

� Conserva la orientación en tiempos y personas, el reconocimiento de caras y personas

familiares y la capacidad de viajar a lugares desconocidos

5. Déficit cognitivo

moderadamente grave

Enfermedad de Alzheimer moderada

(MMSE: 10–19)

Necesita asistencia en determinadas actividades básicas de la vida diaria (excepto higiene y

comida)

� Es incapaz de recordar aspectos importantes de su vida cotidiana

� Desorientación temporoespacial frecuente

� Dificultad para contar en orden inverso desde 40, de 4 en 4, o desde 20 de 2 en 2

� Es capaz de retener su nombre y el de los familiares mas ı́ntimos

6. Déficit cognitivo grave Enfermedad de Alzheimer

moderadamente grave (MMSE: 0–12)

Olvida el nombre de sus familiares más ı́ntimos

� Retiene algunos datos del pasado

� Desorientación temporoespacial

� Tiene dificultad para contar de 10 en 10 en orden directo o inverso

� Puede necesitar asistencia para actividades de la vida diaria

� Puede presentar incontinencia

� Recuerda su nombre y diferencia los familiares de los desconocidos

� Hay trastorno del ritmo diurno

� Presenta cambios en la personalidad y la afectividad

7. Déficit cognitivo muy

grave

Enfermedad de Alzheimer grave (MMSE:

0)

Pérdida de todas las capacidades verbales (el lenguaje puede quedar reducido a gritos, gruñidos,

etc.)

� Incontinencia urinaria

� Necesidad de asistencia en la higiene personal

� Pérdida de las funciones psicomotrices

� Con frecuencia se observan signos neurológicos

Functional assessment staging

Estadio GDS Caracterı́sticas

1. Ausencia de déficits funcionales objetivos o subjetivos

2. Déficit funcional subjetivo

3. Déficit en tareas ocupacionales y sociales complejas, generalmente observadas por familiares y amigos

4. Déficits observables en tareas complejas como el control de los aspectos económicos personales o planificación de comidas cuando hay invitados

5. Decremento de la habilidad en escoger la ropa adecuada en cada estación del año o según las ocasiones

6. Decremento en la habilidad para vestirse, bañarse y lavarse

a) Disminución de la habilidad de vestirse solo

b) Disminución de la habilidad para bañarse solo

c) Disminución de la habilidad para lavarse y arreglarse solo

d) Disminución de la continencia urinaria

e) Disminución de la continencia fecal

7. Pérdida del habla y de la capacidad motora

a) Capacidad de habla limitada a unas 6 palabras

b) Capacidad de habla limitada a una única palabra

c) Pérdida de la capacidad para caminar solo sin ayuda

d) Pérdida de la capacidad para estar sentado sin ayuda

e) Pérdida de la capacidad para sonreı́r

f) Pérdida de la capacidad para mantener la cabeza erguida

GDS: Global Deterioration Scale; MMSE: Mini-Mental State Examination.
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incapacidad de sonreı́r, y f) incapacidad de mantener la cabeza

erguida. La enfermedad de Alzheimer severa, además de con un

estadio 6-7 en el FAST, se ha definido en los ensayos clı́nicos como

una alteración cognitiva inferior a 10-12 puntos en el MMSE6.

Otra escala de evaluación del estadiaje de gravedad muy usada,

es la Clinical Dementia Rating9,10, propuesta por la Universidad de

Washington (tabla 2), ampliamente generalizada y utilizada en

estudios longitudinales para evaluar la gravedad de la enfermedad

de Alzheimer. Se deriva de una entrevista semiestructurada con el

paciente y un informante, y califica seis categorı́as conductuales y

cognoscitivas: memoria, orientación, juicio y solución de proble-

mas, actividades sociales, comportamiento en el hogar y cuidado

personal. Las puntuaciones de 0,5; 1; 2, y 3 significan demencia

cuestionable, leve, moderada y grave, respectivamente11.

Otra de las escalas más utilizadas para la evaluación de las

actividades de la vida diaria y alteraciones de la personalidad en

pacientes con demencia es la de Blessed (Blessed Dementia Rating

Scale)12. Esta escala es de fácil administración (al menos en sus

dos primeros apartados) y de una duración de entre 10 y 20min.

Evalúa cambios en la ejecución de las actividades de la vida diaria,

en los hábitos básicos, ası́ como de la personalidad y la conducta.

Realmente la inclusión de este último apartado se escapa del

concepto de AVD. La cuantificación y el seguimiento de la

puntuación en el Blessed también puede ser útil para seguir el

curso de la enfermedad.

Es importante tener en consideración que diversos factores

pueden cambiar el curso clı́nico previsible de la demencia, y entre

ellos, básicamente la comorbilidad asociada y los tratamientos

especı́ficos de la demencia13–15.

Mortalidad y demencia

Actualmente, la muerte debida a la demencia avanzada es una

de las causas más frecuentes de fallecimiento en los pacientes

ancianos16. El diagnóstico de demencia acorta la esperanza de

vida. Si bien, en general, se estima que el tiempo medio de

supervivencia se sitúa alrededor de los 10 años, algunos trabajos

muestran que ésta puede ser más corta, especialmente en las

personas de mayor edad. Ası́, en un estudio muy completo en que
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Tabla 2

Clasificación clı́nica de la demencias (Clinical Dementia Rating-CDR 5)

Individuo normal

(CDR 0)

Demencia posible

(CDR 0,5)

Demencia ligera

(CDR 1)

Demencia moderada

(CDR 2)

Demencia grave

(CDR 3)

Memoria Sin pérdida de

memoria ni olvidos

leves

Trastornos leves de

memoria. Evocación

parcial de los

recuerdos; ‘‘olvidos

benignos’’

Pérdida moderada de

la memoria, sobre

todo para los

recuerdos recientes,

con repercusión de la

vida diaria

Pérdida grave de la

memoria. Sólo se conserva

material fuertemente

consolidado. Los recuerdos

recientes se olvidan

rápidamente

Pérdida grave de la

memoria. Sólo se

conservan recuerdos

fragmentados.

Orientación Completamente

orientado

Completamente

orientado, aunque

con ligeras

dificultades para la

orientación temporal

Algunas dificultades

de orientación en el

tiempo; orientación

con respecto al lugar

del examen; puede

haber desorientación

geográfica con

respecto a otros

lugares

Normalmente

desorientado en el tiempo

y a menudo en el espacio

Sólo orientado en

relación con las

personas

Juicio, resolución de

problemas

Resuelve

correctamente los

problemas; juicio

adecuado en relación

con la capacidad que

disfrutaba en el

pasado

Ligera alteración en

la capacidad de

resolución de

problemas,

semejanzas y

diferencias

Dificultad moderada

para comprender

problemas

complejos; juicio

social normalmente

conservado

Alteración grave en la

comprensión de

problemas, semejanzas y

diferencias. La valoración

social está normalmente

alterada

Incapaz de razonar o

resolver problemas

Actividades sociales Nivel de autonomı́a

mantenido en el

trabajo, negocios,

compras y

actividades sociales

Si existe alteración,

ésta es leve

No puede realizar

independientemente

estas actividades

aunque todavı́a

participe en algunas.

Puede aparecer

normal ante una

observación

superficial

Incapaz de autonomı́a

fuera de su domicilio

Incapaz de

autonomı́a fuera de

su domicilio

Actividades domésticas y

pasatiempos

Se mantiene bien la

vida en casa, los

pasatiempos y las

actividades

intelectuales

Estas actividades se

mantienen; sólo

están ligeramente

disminuidas

Las actividades

domésticas se hallan

levemente

disminuidas pero de

forma evidente. Los

trabajos difı́ciles y

los pasatiempos

complicados son

abandonados

Preservada la capacidad

para trabajos sencillos; los

centros de interés son

muy limitados y la

actividad poco sostenida

Únicamente

actividad funcional

en su propia

habitación

Cuidados Personales Autonomı́a completa Autonomı́a completa Necesita estı́mulos

esporádicamente

Necesita ayuda para

vestirse, lavarse y

mantener el aseo personal

Necesita mucha

ayuda en sus

cuidados personales;

a menudo hay

incontinencia

Hughes CP, Berg L, Danzinger WL. A new clinical scale for the staging of dementia. Br J Psychiatry 1988;140:566–72.
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se evaluaron 521 pacientes diagnosticados de enfermedad de

Alzheimer, se observó que la media de supervivencia desde el

momento del diagnóstico de la enfermedad era de 4,2 años para

los varones y de 5,7 años para las mujeres, supervivencia mucho

menor que la esperada para el grupo de la misma edad sin

demencia17. Este estudio y otros con resultados similares, como

los datos publicados recientemente por Xie et al18 en pacientes

mayores de 65 años, en los que nos muestran también que la

mortalidad ocurre entre 4 y 5 años después del diagnóstico, nos

hablan de que el curso de la enfermedad de Alzheimer es más

corto de lo que se creı́a o bien que se realiza el diagnóstico de

forma muy tardı́a.

En un interesante estudio, Morrison y Siu19 evalúan 118

pacientes con demencia y con un estadio GDS 6-7, ingresados en

un hospital de agudos por un episodio de neumonı́a o de fractura

de fémur. A los 6 meses, el 53% de los pacientes con neumonı́a y

demencia habı́a fallecido, porcentaje significativamente superior

al 13% de los pacientes con neumonı́a y sin deterioro cognitivo. De

manera similar ocurrı́a en los pacientes ingresados con fractura de

fémur: existı́a un 55% de fallecimientos en los pacientes con

demencia y un 12% en los cognitivamente intactos. Es evidente,

como se ha comentado, que además de ser responsable de un

curso más mórbido, la comorbilidad puede empeorar el pronós-

tico vital de los pacientes con demencia13–15.

Demencia terminal

Las intervenciones en demencia deben tener una intensidad

muy distinta según el estadio de que se trate. Mientras que en

fases leves o moderadas los objetivos van dirigidos especialmente

a mejorar los déficits de memoria y a retrasar la progresión de la

enfermedad, en fases más tardı́as aparecen otros objetivos, como

optimizar la calidad de vida, el tratamiento de los trastornos del

comportamiento y los sı́ntomas psiquiátricos de la enfermedad, el

ingreso en instituciones, el impacto de la enfermedad sobre los

cuidadores, los efectos fı́sicos de la demencia y los aspectos

éticos1. Por ello, será importante conocer en lo posible aquellos

factores predictores de la evolución e indicadores que nos ayuden

a identificar cuándo un paciente se encuentra en fase terminal de

la demencia. No obstante, en general, el curso de las enfermeda-

des crónicas progresivas no oncológicas es muy difı́cil de predecir.

Ası́, perı́odos de relativa estabilidad se ven interrumpidos por

agravamientos agudos, en contraposición al habitualmente ine-

xorable, pero predecible, declive de la enfermedad oncológica20.

En ocasiones, estas fases de estabilidad pueden verse favorecidas

al ingresar el paciente en unidades especializadas (unidades de

cuidados paliativos o de larga estancia), las cuales conducen a una

prolongación de la fase terminal debido a una mejorı́a del control

de sı́ntomas y prevención de complicaciones. Otro factor para

tener en cuenta es el hecho de que el tratamiento paliativo es en

ocasiones similar al tratamiento médico estándar (tratamiento

activo), estabilizando y alargando la supervivencia (por ejemplo,

en el caso de una insuficiencia cardı́aca congestiva en fase

terminal se utilizará no sólo morfina para la disnea, sino también

diuréticos y vasodilatadores, de tal manera que estos fármacos,

además de proporcionar confort al paciente, también estabilizarán

y prolongarán la esperanza de vida)21. En cambio, la paliación de

los sı́ntomas de una enfermedad oncológica implica el uso de

fármacos que no prolongan la vida1.

En el caso de la demencia, la predicción de mortalidad a los seis

meses es complicada, ya que pacientes con demencia muy

avanzada pueden vivir durante largos perı́odos con cuidados

mientras no aparezcan complicaciones letales; de hecho, la

muerte frecuentemente acontece como resultado de la comorbi-

lidad15.

En el año 1996, la NHO (National Hospice Organization)

publicó unas guı́as médicas para determinar el pronóstico en

pacientes con enfermedades no oncológicas para ayudar a

intentar identificar a aquellos pacientes en fase terminal con

pronóstico reducido (inferior a seis meses)22. Además de las

especı́ficas para la demencia, es básico que se cumplan las

recomendaciones generales. Ası́, el paciente y/o la familia deben

estar informados del pronóstico y también debe existir un

consenso en que los objetivos del tratamiento van a ir destinados

a paliar los sı́ntomas y no a la curación de la enfermedad. Además,

deben cumplirse dos premisas: que la progresión de la enferme-

dad esté bien documentada y que exista desnutrición (ya sea en

forma de pérdida de peso y/o con cifras de albúmina baja). En

nuestra opinión, serı́a muy importante añadir una premisa, como

es que exista el acuerdo de varios facultativos tras contrastar

opiniones y ası́ evitar las transferencias (positivas o negativas) que

puedan existir respecto a los pacientes21. En estas guı́as, el

término demencia se refiere a deterioro cognitivo, crónico,

primario y progresivo. Por el contrario, no incluyen formas

agudas, potencialmente reversibles o demencias secundarias

(intoxicación por fármacos, cáncer, sida, accidente cerebrovascu-

lar, fallo cardı́aco, renal, etc.). En la tabla 3 se presentan los

criterios para definir el perfil de paciente con demencia en fase

terminal y supervivencia inferior a seis meses. Las guı́as de la NHO

están basadas fundamentalmente en los criterios de la escala

FAST. Estos criterios para definir pacientes con demencia en fase

terminal han sido criticados, ya que derivan de datos empı́ricos,

no siempre predicen de forma ajustada la supervivencia a los seis

meses y no pueden ser aplicados a un importante porcentaje de

pacientes con demencia, ya que la enfermedad no progresa de

forma lineal23. Ası́, utilizando estos criterios, Luchins et al24

encuentran una media de mortalidad en los pacientes clasificados

como GDS-FAST 7c de 3,2 meses, pero en cambio la supervivencia
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Tabla 3

Criterios de demencia terminal (adaptado y traducido de la National Hospice

Organization, 1996)

I. Estado funcional

A. A pesar de que los pacientes se encuentren en una fase severa de demencia,

pueden tener un pronóstico superior a 2 años. La supervivencia dependerá de

la incidencia de comorbilidades ası́ como de los cuidados recibidos.

B. Estadio 7 o superior según escala FAST

C. El paciente deberá presentar las siguientes caracterı́sticas:

1. Incapaz de caminar sin ayuda

2. Incapaz de vestirse sin ayuda

3. Incapaz de bañarse correctamente

4. Incontinencia urinaria y fecal

a) ocasionalmente o muy frecuente, en las últimas semanas

b) información aportada por un cuidador.

5. Incapaz de hablar o comunicarse con sentido

a) habla limitada aproximadamente a media docena de palabras o menos

en el curso de un dı́a o durante una entrevista intensiva

II. Presencia de complicaciones médicas

A. La presencia de comorbilidades médicas lo suficientemente severas para

requerir tratamiento, documentadas en el último año, tanto si han sido

tratadas o no, disminuyen la supervivencia en la demencia terminal.

B. Condiciones comórbidas:

1. Neumonı́a por aspiración

2. Pielonefritis u otras infecciones del tracto urinario superior

3. Septicemia

4. Úlceras por presión, múltiples, estadio 3–4

5. Fiebre recurrente después de antibióticos

C. Dificultad en la ingesta o rechazo de comida, suficientemente severa para que

el paciente no pueda mantener un aporte correcto para vivir, con una pérdida

de peso 410% durante los seis meses previos o una albúmina o2,5mg/dl

FAST: Functional Assessment Staging.
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está muy aumentada (18 meses) en el grupo (el 41% de los

pacientes) que no tenı́an progresión lineal de la enfermedad y

habı́an llegado al estadio 7c sin cumplir criterios del 7a o 7b. El

mismo grupo de investigadores en un estudio posterior de

Hanraban et al25 reporta que la media de mortalidad de los

pacientes en estadio 7c era de 4,1 meses, habiendo fallecido a los 6

meses el 71% de los pacientes que llegaron paso a paso al estadio

7c. Destacan, no obstante, que un importante porcentaje de los

pacientes evaluados tenı́a criterios 7c pero no 7a o 7b, y en este

grupo de pacientes sin progresión ordinal el porcentaje de

mortalidad a los 6 meses era muy inferior (30%). No obstante,

una variación más importante en el orden de aparición de los

sı́ntomas debe obligarnos a descartar el que haya una enfermedad

que complique el proceso o bien otro diagnóstico distinto al de

enfermedad de Alzheimer. Ası́, la dificultad para vestirse puede ser

debida a un problema añadido sensorial o osteoarticular o bien

una incontinencia rectal a un sı́ndrome de malaabsorción. En los

pacientes con demencias no de Alzheimer, el curso suele tener

unas caracterı́sticas distintas, ası́, por ejemplo, en la demencia

vascular la incapacidad para el habla frecuentemente puede

preceder a la incapacidad para vestirse.

Por todo ello, diversos autores han intentado mejorar la

identificación de los factores pronósticos de mortalidad en fases

avanzadas de demencia; ası́, Mitchell et al26 lo evalúan en

pacientes ingresados en residencias asistidas basándose en

variables recogidas al ingreso, usando datos del Minimun Data

Set. Los autores consiguen identificar 12 variables (Mortality Risk

Index) y con ellas refieren conseguir una mejor sensibilidad como

escala que si se utiliza aisladamente el estadio 7c.

Es evidente que un adecuado manejo paliativo será frecuente-

mente la aproximación más correcta en los pacientes con

demencia irreversible27,28. No obstante, la comentada falta de

unos claros factores pronósticos de mala evolución y, con ello, el

curso frecuentemente impredecible de la enfermedad hacen difı́cil

la identificación de los pacientes con demencia que fallecerán en

fase terminal de la enfermedad29,30. Ası́, en muchas ocasiones, la

demencia avanzada no es concebida como una enfermedad

terminal y el pronóstico de vida suele sobrestimarse. En el estudio

de Mitchell et al26 en pacientes con demencia avanzada destaca

que el 67% de muertes relacionadas con demencias ocurre en

instituciones. Llama la atención el hecho de que al ingreso, sólo el

1% de estos enfermos son reconocidos como terminales, en

cambio un 71% de los pacientes con demencia avanzada muere

en los primeros seis meses del ingreso. Esto implica que los

cuidados paliativos sean poco utilizados y, en cambio, sea

frecuente la utilización de otras terapias y técnicas agresivas,

como son la nutrición artificial, las pruebas de laboratorio, las

sujeciones fı́sicas y la terapia endovenosa, entre otras. Debe ser

una prioridad sanitaria el mejorar los cuidados al final de la vida

de los pacientes con demencia31,32.

La definición de cuidados paliativos enfatiza su total natura-

leza, abarcando no solamente los sı́ntomas fı́sicos, sino también

aspectos psicológicos, sociales y espirituales de las enfermedades

no curables. El objetivo, pues, es alcanzar ‘‘la mejor calidad de vida

para el paciente y sus familiares’’ ya desde una fase precoz de la

enfermedad. En la demencia, el objetivo de las intervenciones

sanitarias en fase terminal es favorecer todas aquellas situaciones

que proporcionen bienestar a las personas enfermas. No se

pretende ‘‘dejar de hacer’’, sino modificar la forma de morir,

evitando el sufrimiento. El objetivo se basa en el control de los

sı́ntomas que provocan malestar, como dolor, estreñimiento,

dificultad respiratoria, cuidados de la boca, de la piel, etc. En

cambio, se evitan diversas intervenciones sanitarias como colo-

cación de sonda nasogástrica, venoclisis reiteradas, restricción

fı́sica, curas de úlceras sin analgesia adecuada o ausencia de

control de aquellos sı́ntomas que originan malestar y sufrimiento.

Sin duda, la aplicación de los cuidados paliativos también significa

prestar el adecuado apoyo a la familia para favorecer su

adaptación a la muerte que acontecerá en un plazo más o menos

corto. De todas formas, con el fallecimiento del paciente no

finaliza el programa de cuidados, ya que comienza una nueva

etapa en la que se debe apoyar a la familia para que la elaboración

del duelo se realice en las mejores condiciones posibles.

Conclusiones

La demencia, especialmente la enfermedad de Alzheimer, el

subtipo más frecuente y donde se han realizado la mayorı́a de

estudios, es una enfermedad progresiva, de curso no agudo, pero

con una mortalidad importante y con medias de supervivencia de

los pacientes que pueden ser alrededor de 4–5 años después del

diagnóstico. Existen escalas, como el MMSE y el GDS-FAST, que

nos sirven para monitorizar la progresión de la enfermedad,

informar de las fases evolutivas al resto de las personas que

conviven con el paciente y nos pueden ayudar a identificar qué

paciente se encuentra en la fase terminal de la enfermedad. Una

vez identificada dicha fase, se deberı́a favorecer todas aquellas

intervenciones sanitarias orientadas a proporcionar bienestar al

paciente. En esta fase avanzada es importante que todas las

decisiones sean consensuadas entre los distintos miembros del

equipo de cuidados y que exista implicación de los familiares

cuidadores, puesto que la familia es fundamental, ya que es el

soporte operativo y afectivo del paciente.
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